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editorial

Liebe Leserin, lieber Leser—

liebe Freunde und Forderer!

»Naturlich haben wir in der Epilepsie-Selbsthilfe vom
plotzlichen Tod bei Epilepsie (SUDEP) gehort. Dariiber
wird allerdings nicht nur in der Epilepsie-Selbsthilfe so
gut wie nie gesprochen ... und auch in einfdlle wurde
nicht dartber berichtet”, schreibt Klaus Gocke in seinem

Beitrag zum Schwerpunkt dieses Heftes.

Sicherlich handelt es sich um ein schwieriges Thema,
uber das keiner gerne spricht —zumal nicht wirklich klar ist, wie es zu diesen
plotzlichen Todesfallen kommt und einem nach wie vor keiner genau sagen
kann, wie ein SUDEP zu verhindern ist. Dennoch haben wir uns als Redaktion
nach vielen Diskussionen entschieden, den SUDEP zum Schwerpunkt dieser
Ausgabe von einfdlle zu machen. Uns ist klar, dass wir bei einigen unserer
Leser und Leserinnen vielleicht Angste schiiren — aber wir sind auch der Uber-
zeugung, dass die beste Moglichkeit, mit diesen Angsten umzugehen ist,
sich mit dem Thema zu beschaftigen. Und damit konfrontiert war wohl jeder

schon einmal in der einen oder anderen Form ...

In dem vorliegenden Heft finden sich die Einladungen zu unserer Mitglieder-
versammlung und zu unserer Arbeitstagung incl. des Tagungsprogramms
—beide Veranstaltungen finden in diesem Jahr in Konigswinter statt. Auch
wenn die Finanzierung der Arbeitstagung etwas schwierig war —dank der
BARMER-GEK ist uns diese auch in diesem Jahr wieder gelungen. Neben dem
vielfdltigen Programm wartet auf die Teilnehmenden am Samstagabend ein
ganz besonderer Leckerbissen ...

Personlich ist es mir noch ein Anliegen, auf die ausgezeichnete Arbeit des
Medienprojekts Wuppertal hinzuweisen, dass eine Reihe von sehenswerten
Dokumentationen lber das Leben von Menschen mit Behinderungen und
Beeintrachtigungen (eine auch Giber Menschen mit Epilepsie) produziert

hat — und sich jetzt mit zwei Dokumentationen zu Wort meldet, die dringend
notwendig erscheinen, um den immer grofRer werdenden fremdenfeindli-
chen und rassistischen Tendenzen in diesem unserem Lande etwas entge-

genzusetzen. Mehr dazu auf der folgenden Seite ...

Ich wiinsche all unseren Leserinnen und Lesern viel SpaR mit dem vorliegen-

den Heft —auch wenn die Themen nicht so einfach sind.

In diesem Sinne

s A

Ihr/Euer Norbert van Kampen

ANZEIGE

Sie suchen einen Ausbildungs-
platz? Sie méchten lhre beruf-
liche Zukunft sichern?

Nutzen Sie unsere Méglichkeiten,
um erfolgreich eine Ausbildung
im Berufsbildungswerk Bethel in
den Berufsfeldern

Agrarwirtschaft (Gartenbau)
Erndhrung und
Hauswirtschaft

Hotel und Gastronomie
Metalltechnik

Textiltechnik und Bekleidung
Wirtschaft und Verwaltung

abzuschlieBen.

Wenn Sie in Ihrer Berufswahl
noch nicht sicher sind, bieten
wir abklarende oder vorbe-
reitende MaBBnahmen an, die
Ihnen die Entscheidung
erleichtern.

Ilhre Ansprechpartnerin im
Berufsbildungswerk Bethel ist
Marlies Thiering-Baum.

Bethel. Epilepsie verstehen.

/
Epilep’@wrum Bethel

Berufsbildungswerk Bethel

An der Rehwiese 57-63

33617 Bielefeld

Tel. 0521 144-2856

Fax 0521 144-5113
marlies.thiering-baum@bethel.de
www.bbw-bethel.de
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aufgefallen

f Fur an Exlremey mug
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WUGEVEDA —Wuppertaler gegen
die Verblodung des Abendlandes

Die Morde in Paris und Kopenhagen, die HOGESA- und die PEGIDA-Demonstrationen verunsichern immer mehr
Menschen in Deutschland. Eine muslim-, juden- und flichtlingsfeindliche Stimmung tritt immer offener zu Tage
und beeintrachtigt das Leben und das Zusammenleben von Menschen unterschiedlicher kultureller Herkunft.

Eine aktuell von jungen Wuppertalern und Wuppertalerinnen unterschiedlicher kultureller und religioser
Herkunft produzierte und vom Medienprojekt Wuppertal herausgegebene Kurzfilmreihe tber die aktuelle
politische Situation in Deutschland gibt Menschen, Gedanken und Gefiihlen eine Stimme, die sonst wenig
gehort werden. Die Videos sind als DVD beim Medienprojekt Wuppertal (www.medienprokt-wuppertal) erhaltlich
und auch auf Youtube veroffentlicht (der Link findet sich auf unserer Webseite www.epilepsie-vereinigung.de in
der Linkliste zu einfdlle 133).

Quelle: Presseinformation des Medienprojekts Wuppertal, Mdrz 2015
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Plotzlicher, unerwarteter Tod bei Epilepsie
(SUDEP)

Haben Menschen mit Epilepsie ein erhohtes Risiko, vorzeitig zu
versterben?

Menschen mit chronischen Erkran-
kungen sterben friiher
Ein allgemeiner Uberblick

Menschen mit chronischen Er-
krankungen sterben aufgrund der
krankheitsbedingten Stérungen
von Korperfunktionen haufig fru-
her als die Allgemeinbevédlkerung.
Diese sogenannte vorzeitige Sterb-
lichkeit ist bei den verschiedenen
Erkrankungen unterschiedlich
hoch, bei Asthma bronchiale ist sie
beispielsweise um das 1,7-fache,
bei vererbten Herzrhythmussto-
rungen um das ca. 3,8-fache und
bei der frith beginnenden Zucker-
krankheit (Diabetes mellitus Typ

einfille

I) etwa um das 5,5-fache erhoht.
Auch bei Menschen mit chroni-
scher Epilepsie ist die vorzeitige
Sterblichkeit im Vergleich zur
Allgemeinbevdlkerung ca. 2,3-fach
erhoht. Ursachen hierfiir sind vor
allem Lungenentziindungen, Tu-
morerkrankungen sowie GefaRer-
krankungen, die zu Schlaganfallen
und Herzinfarkten fiihren. Zudem
kommen bei Epilepsiepatienten
Selbstmorde und todliche Unfalle
(beispielsweise durch Ertrinken)
haufiger vor. Zu den haufigsten
unmittelbar mit der Epilepsie

im Zusammenhang stehenden
Todesursachen zahlen der Status
epilepticus (im klinischen Alltag

beispielweise definiert als epilepti-
scher Anfall, der langer als 5 Minu-
ten andauert) und der sogenannte
SUDEP.

Menschen mit Epilepsie haben ein
erhohtes Risiko, plotzlich und un-
erwartet zu versterben
Begriffsbestimmung und
Haufigkeit des SUDEP

SUDEP ist eine Abkiirzung aus
dem Englischen und steht fir sud-
den unexpected death in epilepsy,
was Ubersetzt plotzlicher unerwar-
teter Tod bei Epilepsie bedeutet.
SUDEP ist vereinfacht definiert als
der plotzliche und unerwartete



Tod eines Menschen mit Epilepsie
in An- oder Abwesenheit eines be-
obachteten epileptischen Anfalls,
der nicht durch Unfalle, Verletzun-
gen, Ertrinken, Vergiftung, Status
epilepticus oder andere Ursachen
(durch Autopsie ausgeschlossen)
auller der Epilepsie bedingt ist.
Etwa jeder flinfte vorzeitige Todes-
fall bei Erwachsenen mit Epilepsie
wird durch SUDEP verursacht.

Das Lebenszeitrisiko fiir SUDEP
betragt bei Menschen, die seit

der Kindheit oder Jugend an einer
Epilepsie erkrankt sind, ca. 7-8%.
Das bedeutet, dass sich bei einer
Lebenserwartung von beispiels-
weise 70 Jahren das durchschnitt-
liche SUDEP-Risiko pro Lebensjahr
auf etwa 0,11% belduft, also sehr
gering ist. Etwas mehr als zwei
von drei SUDEP-Fallen ereignen
sich bis zum 4o. Lebensjahr. Dabei
scheinen Epilepsiepatienten im
mittleren Lebensalter (zwischen
20 und 40 Jahren) das hochste SU-
DEP-Risiko zu haben: im Vergleich
zur Allgemeinbevolkerung ist ihr
Risiko, pl6tzlich und unerwartet zu
versterben, etwa 24-fach erhoht.

Diese relativ hohen Zahlen er-
schrecken zunachst, glucklicher-
weise ist der SUDEP dennoch ein
sehr seltenes Ereignis. Die Hau-
figkeit des SUDEP wird typischer-
weise als Anzahl der Todesfalle pro
1.000 Personenjahre angegeben
(dies ist die Summe der individuel-
len Jahre aller Personen in einem
bestimmten Beobachtungszeit-
raum; Personenjahre sind nur die
Jahre, in denen jemand erkrankt
ist —bei z.B. einem 50jahrigen,

der seit seinem 20 Lebensjahr an
einer Epilepsie erkrankt ist, sind
das 30 Personenjahre). Bei erwach-
senen Epilepsiepatienten liegt die
SUDEP-Haufigkeit zwischen 0,1 bis
2 Falle pro 1.000 Personenjahre. In
ausgewahlten Patientengruppen,

beispielweise bei Patienten mit
schwer behandelbarer Epilepsie,
kann es jedoch zu 6 bis 9 SUDEP-
Fallen pro 1.000 Personenjahre
kommen. Bei Kindern mit Epilep-
sie scheint das SUDEP-Risiko in
der Regel (Ausnahme u.a.Kinder
mit einem Dravet-Syndrom) im
Vergleich zu erwachsenen Pati-
enten deutlich geringer zu sein,
die SUDEP-Haufigkeit belauft sich
hier auf 0,11 bis 0,43 Falle pro1.000
Personenjahre.

Wer ist besonders gefahrdet, an
SUDEP zu versterben?
Risikofaktoren des SUDEP

Zusammengefasst ist also das
Risiko, bei Epilepsie plotzlich und
unerwartet zu versterben, im Ver-
gleich zur Allgemeinbevdlkerung
zwar erhoht, aber gliicklicherweise
insgesamt sehr gering. Prinzipiell
kann das Schicksal des SUDEP
jeden Menschen mit Epilepsie tref-
fen. Dennoch hat man in verschie-
denen Beobachtungsstudien aus
den USA und Grof3britannien eine
Reihe von Faktoren identifiziert,
die mit einem erhéhten SUDEP-
Risiko einhergehen. So scheinen
Patienten mit einer symptomati-
schen Epilepsie, die beispielweise
durch einen gutartigen Hirntumor
oder eine Hippokampussklerose
bedingt wird, ein hoheres SUDEP-
Risiko zu haben, wohingegen
Patienten mit einer idiopathischen
oder kryptogenen Epilepsie ein
geringeres SUDEP-Risiko aufwei-
sen. Manner sind haufiger vom
SUDEP betroffen als Frauen. Auch
der Beginn der Epilepsie vor dem
16. Lebensjahr und eine Krank-
heitsdauer von mehr als 15 Jahren
beglinstigen das Auftreten von
SUDEP. Als starkster Risikofaktor
wurden generalisierte tonisch-
klonische Anflle identifiziert. Je
haufiger generalisierte tonisch-klo-

schwerpunkt

nische Anfdlle vorkommen, desto
hoher ist das SUDEP-Risiko. Aber
nicht nur die Art der Anfalle, son-
dern auch die Tageszeit des Auftre-
tens ist von Bedeutung. So haben
Menschen mit aus dem Schlaf
heraus bzw. nachts auftretenden
Anfallen ebenfalls ein erhohtes
SUDEP-Risiko.

Wieso kommt es zum SUDEP?
Mechanismen, die zum Tod filihren

Der SUDEP ereignet sich meistens
nachts bzw. unbeobachtet und die
Betreffenden werden oft morgens
im Bett oder auf dem Boden leblos
und meist in Bauchlage vorgefun-
den. Die jeweiligen genauen To-
desumstande bleiben demzufolge
haufig ungeklart. Eine Reihe von
Beobachtungen sprechen jedoch
daflir, dass SUDEP eine schicksals-
hafte Komplikation epileptischer
Anfalle ist. Zum einen sind, wie
oben aufgefuihrt, generalisierte
tonisch-klonische Anfdlle und das
nachtliche Auftreten epileptischer
Anfalle die starksten Risikofakto-
ren.Zum anderen ist mittlerweile
sehr gut untersucht, dass epilepti-
sche Anfalle durch eine Beeinflus-
sung des vegetativen Nervensys-
tems auch zu Veranderungen der
Atmung und der Herzaktivitat fuh-
ren konnen. Beispielweise kommt
es bei etwa 20-30% aller fokalen
Anfalle zu einem kurzen und meist
harmlosen Atemstillstand. Daru-
ber hinaus wird bei den meisten
epileptischen Anfallen die Herzta-
tigkeit beschleunigt, wohingegen
es nur bei einem sehr geringen
Anteil fokaler Anfalle zu einer
Verlangsamung oder kurzem Still-
stand der Herzaktivitat kommt.
Die sogenannte MORTEMUS-Studie
(MORTEMUS steht fiir MORTality
in Epilepsy Monitoring Unit Study;
Ubersetzt bedeutet das sinnge-
maf Studie liber die Sterblichkeit

einfille
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schwerpunkt

in Epilepsie-Monitoring Einheiten)
hat erstmals die genauen Ablau-
fe beschrieben, die zum SUDEP
fihren. In dieser Untersuchung
wurden weltweit 16 SUDEP- und

9 Beinahe-SUDEP-Fille (das sind
Patienten, die lebensbedrohliche
Korperfunktionsstorungen hatten,
aber nicht verstorben sind) zusam-
mengetragen, die sich wahrend
einer Video-EEG Uberwachung im
Krankenhaus ereignet haben. Zwei
Beobachtungen dieser Studie sol-
len an dieser Stelle hervorgehoben
werden. Zum einen ist allen SUD-
EP-Ereignissen ein generalisierter
tonisch-klonischer Anfall voraus-
gegangen.Zum anderen hat sich
bei allen Menschen, die an SUDEP
verstarben, wenige Minuten

nach Anfallsende ein untypisches
Muster der Atmungs- und Herz-
tatigkeit gezeigt: Anstatt einer
vertieften und etwas beschleunig-
ten Atmung sowie einer erhdhten
Herzrate nach Anfallsende zeigten
die SUDEP-Patienten eine unregel-
maRige Atmung mit immer wie-
derkehrenden Atemstillstanden
sowie eine unregelmalige Herzta-
tigkeit mit wiederkehrenden Ver-
langsamungen bis hin zum todli-
chen Herz- und Atemstillstand. Die
genauen Ursachen und Mechanis-
men, die zu einer solch instabilen
Herz- und Lungenfunktion nach
generalisierten tonisch-klonischen
Anfallen fiihren, konnten bisher
nicht aufgeklart werden, sind aber
Gegenstand aktueller Forschung
verschiedener Arbeitsgruppen.

Wie kann man das SUDEP-Risiko
vermindern?

Zusammengefasst ist nach der-
zeitigem Kenntnisstand der SU-
DEP also wahrscheinlich in den
meisten Fallen eine schicksalhaf-
te Komplikation generalisierter
tonisch-klonischer Anfille. Daher

einfille




scheint es nur plausibel, durch
eine sehr gute Anfallskontrol-

le den SUDEP verhindern oder
zumindest das SUDEP-Risiko re-
levant reduzieren zu kdnnen. In
diesem Zusammenhang ergab
eine Meta-Analyse verschiedener
Arzneimittelstudien, dass die
Gabe von Antiepileptika in wirk-
samen Dosierungen eindeutig
die SUDEP-Rate senkte. Somit ist
eine erfolgreiche medikamentdse
Anfallskontrolle die bisher einzige
MaRnahme, die nachgewiesener-
malien das SUDEP-Risiko reduzie-
ren kann.

Wie bereits erwahnt beguinstigen
nachtliche Anfalle das Auftreten
eines SUDEP. Zudem scheint die
nachtliche Uberwachung von
Epilepsiepatienten das SUDEP-
Risiko zu vermindern. Diese beiden
Beobachtungen legen nahe, dass
in der Nacht aufgrund der meist
fehlenden oder eingeschrankten
Uberwachung méglicherweise
lebensrettende MaRnahmen nicht
oder nur verspatet begonnen wer-
den.In diesem Zusammenhang ist
ein weiterer Befund aus der oben
zitierten MORTEMUS-Studie von
besonderer Bedeutung. Bei den

an SUDEP verstorbenen Patienten
wurden Herz-Lungen-Wiederbele-
bungsmaBnahmen sehr spat oder
gar nicht durchgefiihrt, wohin-

gegen bei den meisten Beinahe-
SUDEP-Fillen die Herz-Lungen-
WiederbelebungsmaRnahmen
innerhalb von 1-3 Minuten nach
Anfallsende einsetzten. Diese
Beobachtung lasst vermuten,
dass friih einsetzende Wiederbe-
lebungsmallnahmen zumindest
durch geschultes Fachpersonal
das Eintreten eines SUDEP in
vielen Fallen verhindern kénnen.
Der Nutzen von Herz-Lungen-Wie-
derbelebungsmaBnahmen durch
Ungelibte bzw. medizinische
Laien unter solchen Umstanden
ist derzeit unklar, jedoch konnte
eine regelmaRige Schulung von
Angehorigen oder Betreuern die
Wirksamkeit einer Herz-Lungen-
WiederbelebungsmaBnahme
erhohen. Die Durchfiihrung von
Wiederbelebungsmafnahmen
setzt natlrlich das Erkennen einer
Gefahrensituation voraus. Mit
dem Ziel, ein moglichst frihes
Bemerken nachtlicher Anfalle zu
gewahrleisten, werden verschiede-
ne Anfallsdetektions-Systeme auf
dem Markt angeboten bzw. befin-
den sich derzeit in Entwicklung.
Dabei registrieren die unterschied-
lichen Systeme jeweils verschiede-
ne Korpersignale (beispielsweise
Gerausche, Bewegungen, Atmung
und Herztatigkeit) und geben in
Abhangigkeit von voreingestellten
Grenzwerten meist akustische
Warnsignale ab. Die Alltagstaug-
lichkeit der verschiedenen Gerate
scheint recht unterschiedlich zu
sein und der tatsachliche Nutzen
fir die Verminderung des SUDEP-
Risikos ist nicht geklart, so dass
derzeit noch keine klaren Emp-
fehlungen zum Einsatz spezieller
Gerate moglich sind.

Zusammenfassung

Der SUDEP ist eine sehr seltene,
aber tédlich verlaufende Kompli-

schwerpunkt

kation von Epilepsien, die in den
meisten Fallen wahrscheinlich
durch eine Hemmung der Herz-
Lungenfunktion im Anschluss an
einen generalisierten tonisch-
klonischen Anfall verursacht wird.
Als Risikofaktoren wurden das
Vorliegen einer symptomatischen
Ursache der Epilepsie, das mannli-
che Geschlecht, ein junges Lebens-
alter bei Beginn der Epilepsie, das
schlafbezogene bzw. nachtliche
Auftreten epileptischer Anfalle
sowie das Auftreten von generali-
sierten tonisch-klonischen Anfal-
len identifiziert. Eine erfolgreiche
medikamentdse Anfallskontrolle
kann das SUDEP-Risiko deutlich
senken. Sollte es zu einem Atem-
und Herzstillstand nach einem
generalisierten tonisch-klonischen
Anfall kommen, scheinen frih ein-
setzende Herz-Lungen-Wiederbe-
lebungsmalRnahmen einen SUDEP
verhindern zu kdnnen. Uber den
Nutzen einer Aufklarung von Pati-
enten, Angehorigen und Betreuern
Uber das SUDEP-Risiko bestehen
gegensatzliche Meinungen, was
Gegenstand eines weiteren Arti-
kels zum Thema SUDEP in dieser
Ausgabe der einfdlle ist.

PD Dr. med. Rainer Surges
Leitender Oberarzt
(Erwachsenenbereich)
Klinik fur Epileptologie
Universitatsklinikum Bonn
Sigmund-Freud-StraRe 25
53127 Bonn

Anmerkung der Redaktion: Aus
Grtinden der Lesbarkeit wurden die
Literaturhinweise aus dem Artikel
entfernt. Wer an den (ausschliefSlich
englischen) Quellen interessiert ist,
kann den Artikel incl. aller Litera-

turhinweise von unserer Webseite
~www.epilepsie-vereinigung.de”
herunterladen (von der Linkliste zu
dieser Ausgabe).
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schwerpunkt

SUDEP

Wie gehen wir damit um?

Uber den plotzlich auftretenden,
unerwarteten Tod bei Epilepsie-
patienten (Englisch: sudden unex-
pected death in epilepsy patients
=SUDEP) zu sprechen, stellt sowohl
Arzte wie auch die Epilepsiepati-
enten und ihre Angehdrigen vor
Herausforderungen.

Esist allzu verstandlich, Gber
unangenehme Folgen oder Be-
drohungen nicht zu sprechen und
diese aus dem Alltag auszuklam-
mern — insbesondere, wenn keine
oder nur begrenzte Moglichkeiten
bestehen, selbst Einfluss auf diese
Risiken zu nehmen. So wird wei-
terhin kontrovers diskutiert, wann,
wie und teilweise ob Uberhaupt
uber den SUDEP aufgeklart wer-
den sollte. Bisherige Forschungen
zu Entstehungsmechanismen und
Risikofaktoren fuir das Eintreten ei-
nes SUDEP konnten die Umstande,

-

in denen ein SUDEP auftritt, ndher
eingrenzen und es konnten Risiko-
konstellationen herausgearbeitet
werden, die es zu vermeiden gilt.

Es bleibt die Hoffnung, dass bishe-
rige und zukiinftige Forschungs-
ergebnisse dazu beitragen, Pra-
ventionsstrategien zu erarbeiten
und diese zur breiten Anwendung
unter Epilepsiepatienten zu brin-
gen. So ist es heutzutage selbst-
verstandlich, tber den plotzlichen
Kindstod (SIDS, Englisch: sudden
infant death syndrome) zu spre-
chen, aktiv alle Eltern aufzuklaren
und damit Todesfalle unter Saug-
lingen zu verhindern. Wie beim
plotzlichen Kindstod muss auch
beim SUDEP das Ziel der Behand-
ler, der anfallskranken Menschen
und deren Angehariger sein, diese
Todesfalle soweit als moglich zu
verhindern und damit eine der

as

haufigsten durch Epilepsie beding-
ten Todesursachen bei Menschen
mit Epilepsie effektiv zu bekamp-
fen. Wie beim plétzlichen Kindstod
ist jeder eingetretene Fall einer zu
viel.

Ist das SUDEP-Thema relevant?

Schaut man auf Studien zu epilep-
siebedingter Sterblichkeit, so ist
diese gegenuber der Allgemeinbe-
volkerung erhoht. Epilepsiebeding-
te Ursachen liegen in Verletzun-
gen, Ertrinken und unglinstigen
Verlaufen mit Status epilepticus,
aber auch beim SUDEP. Unter den
genannten Kategorien stellt der
SUDEP die haufigste epilepsie-
bedingte Todesursache dar und
sollte damit im Bewusstsein der
Behandler, der Epilepsiepatienten
und ihrer Angehorigen sein. Das
Risiko fiir einen SUDEP liegt bei ca.
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1 pro 1.000 Patientenjahre in der
gesamten Gruppe der Epilepsiepa-
tienten und bei ca.7—-9 pro1.000
Patientenjahre bei Epilepsiepatien-
ten mit einer schwer behandelba-
ren Epilepsie.

Wie gut ist das Wissen liber den
SUDEP?

In den letzten Jahren ist der Fokus
auf den SUDEP und damit das
Wissen unter Behandlern, Epilep-
siepatienten und Angehdrigen
stetig gewachsen. Diese Entwick-
lung kommt aus den Vereinigten
Staaten, Kanada und GroRbritan-
nien, wo mehrere Studien zu Ent-
stehungsmechanismen des SUDEP
durchgefiihrt wurden und wo Pati-
enten- und Angehdrigenverbande
sich fiir eine zunehmende Aufkla-
rung uber den SUDEP eingesetzt
haben. Eine Ursache hierfiir lag in
den Todesfallen von Jugendlichen
und jungen Erwachsenen an ei-
nem SUDEP und daraus folgenden
Aufklarungskampagnen und Zu-
sammenschliissen von Hinterblie-
benen. Dies fiihrte in England und
Schottland dazu, dass die Aufkla-
rung lber den SUDEP Einzug in die
Leitlinienempfehlungen gefunden

hat, wobei keine Risikogruppen
spezifiziert werden, die besonders
von einer Aufklarung profitieren
konnen.

Wer sollte tiber einen SUDEP auf-
klaren?

Im Zeitalter der elektronischen
Medien ist es sehr wahrschein-
lich, dass Menschen mit Epilepsie
und ihre Angehdrigen frither oder
spater mit dem Thema SUDEP in
Zusammenhang mit der Epilepsie
konfrontiert werden. Leicht zu-
gangliche Ubersichtsartikel sowie
Seiten von Betroffenen —teilweise
in englischer Sprache (z.B. www.
sudepaware.org; www.sudep.org) —
ermoglichen, einen ersten Einblick
in die Thematik zu erhalten. In
Bezug auf das eigene Risiko sollten
Fragen und Sorgen direkt an den
behandelnden Neurologen oder
Neuropadiater gerichtet werden.
Dort kann das individuelle Risiko
naher eingeschatzt und das weite-
re Vorgehen erortert werden. Aus
arztlicher Sicht wird eine Aufkla-
rung in der Regel bei hohem SUD-
EP-Risiko oder im Rahmen einer
ausfihrlichen Aufklarung lber die
Epilepsie erfolgen.

schwerpunkt

Wann ist der richtige Zeitpunkt?
Wer soll aufgeklart werden?

Dies ist aktuell die schwierigste
Frage, die es zu beantworten gilt,
da die arztliche Aufklarung tiber
Risiken und insbesondere tber
ein erhohtes Sterberisiko auch
unnétige Sorgen und Angste
schiren kann. Wie bei jeglichen
medizinischen Aufklarungen, soll-
te ein entsprechendes Gesprach in
einer bekannten und vertrauten
Umgebung stattfinden, und es
sollte genligend Zeit zur Verfi-
gung stehen. Bezuglich der Frage,
wann im Verlauf der Erkrankung
die Aufklarung erfolgen sollte, gibt
es Stimmen, die — unter anderem
den englischen Leitlinien folgend
—die Aufklarung aller Patienten

zu Beginn der Erkrankung vorse-
hen; aber es gibt auch Stimmen,
die eine Aufklarung erst fiir sinn-
voll erachten, wenn die Epilepsie
schwer zu behandeln oder mit ho-
her Wahrscheinlichkeit zu erwar-
ten ist, dass bei diesen Patienten
ein hoheres SUDEP-Risiko vorliegt.

Der Vorteil, alle Epilepsiepatienten
uber den SUDEP aufzuklaren liegt
darin, dass moglicherweise in Zu-

ted death in epilepsy patients)
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schwerpunkt

kunft effektive Praventionsstrate-
gien sich leichter umsetzen lassen,
so dass die Zahl der SUDEP-Falle
verringert werden kann. Zudem
wiirde moglicherweise durch die
allgemein ubliche Aufklarung

der Schrecken vor der Aufklarung
selbst abnehmen und im glinstig-
sten Fall zur normalen Routine fiir
den Arzt/die Arztin gehdren. So ist
es selbstverstandlich, dass Epilep-
siepatienten und ihre Angehori-
gen uber ein mogliches Ertrinken
wahrend eines Anfalls auf offenen
Gewassern oder in der Badewan-
ne aufgeklart werden —und auch
eine Warnung vor Risikosportar-
ten oder Haushaltstatigkeiten in
groRer Hohe gehort zu jeder Auf-
klarung Uber Folgen der Epilepsie.
Zuklinftig wurde auch der SUDEP
im gleichen Atemzug genannt
werden.

Ein Nachteil der Aufklarung aller
Epilepsiepatienten ist, dass damit
sehr viele Menschen Uber den
SUDEP aufgeklart wiirden, bei
denen das Risiko sehr niedrig ist,
einen SUDEP zu erleiden —und
damit wiirden diese moglicher-
weise verunsichert und Angsten
ausgesetzt. Diese anfallskranken
Menschen mit sehr niedrigem
SUDEP-Risiko sind sehr gut medi-
kamentos behandelbar und ha-
ben sonst keine oder nur wenige
Einschrankungen in ihrem Alltag
hinzunehmen.

Ein anderer Ansatz ist, schwer-
punktmalig Patienten mit einem
therapieschwierigen Verlauf
aufzuklaren. Der Vorteil liegt hier
darin, dass meistens die Patien-
ten bei ihrem Neuropadiater und
Neurologen bereits seit [angerer
Zeit bekannt sind und ein Vertrau-
ensverhaltnis vorliegt. Im Rahmen
dessen kann die SUDEP-Thematik
naher gebracht werden und es
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kdnnen gemeinsame Strategien
entwickelt werden.

Bezliglich des richtigen Zeitpunkts
der Aufklarung ist auch zu be-
denken, dass bestimmte Risiko-
konstellationen bei Anderungen
in den Lebensumstanden einen
SUDEP begtinstigen konnen. So

ist bei Jugendlichen und jungen
Erwachsenen durch Pubertat und
Eintritt in das Erwachsenenalter
von einem zwar alterstypischen,
aber meist hoheren Risikoverhal-
ten auszugehen. Dieses kann zu
unregelmafiger Medikamenten-
einnahme, Schlafentzug, Alkohol-
und Substanzenkonsum fuhren,
so dass in Kombination wieder
Anfalle oder Anfallshaufungen
auftreten kdnnen und damit auch
das SUDEP-Risiko steigt —obwohl
die Epilepsie bislang als ,,gut be-
handelbar” galt. In dieser Situation
gilt es, die jungen Patienten auf
ihrem Weg zu unterstitzen und
aufihrem Weg ins ,Erwachsen-
werden” zu begleiten, so dass die-
se fur alle Jugendlichen schwierige
Zeit gut Uberbriickt werden kann.
Die Aufklarung tber den SUDEP
sollte Teil eines Gesamtkonzeptes
sein und berechtigterweise neben
Fuhrerschein, Schulperspektiven
und Berufswahl genannt werden.
Keinesfalls sollte der SUDEP als
Druckmittel oder gar Drohung fiir
eine bessere Medikamentenein-
nahme verwendet werden, da dies
eher zu Abwehrverhalten als zu
einer besseren Compliance fiihrt.

Ein anderer wichtiger Zeitpunkt
ist die Schwangerschaft, da es hier
unter abnehmenden Serumkon-
zentrationen von Medikamenten
zur Epilepsiebehandlung (insbe-
sondere Lamotrigin) ebenfalls zu
wieder auftretenden Anfallen oder
Anfallshaufungen kommen und
dadurch ein zusatzliches SUDEP-

Risiko entstehen kann. Dies sollte
proaktiv wahrend der Schwanger-
schaft und am besten schon in der
Schwangerschaftsvorbereitung
besprochen werden.

Was und wie aufklaren tiber den
SUDEP?

Wie bereits erwahnt, sollte die
Aufklarung in einem ruhigen Rah-
men und am besten in einem eta-
blierten Vertrauensverhaltnis er-
folgen. Aus den bisherigen Studien
ist klar abzuleiten, dass das Haupt-
merkmal der SUDEP-Pravention in
der Verhinderung von generalisiert
tonisch-klonischen Anfillen liegt,
da die meisten bisher beobach-
teten SUDEP-Falle nach einem
generalisiert tonisch-klonischen
Anfall aufgetreten waren. Das
gemeinsame Ziel der Therapie
zwischen Arzt, Epilepsiepatient
und Angehdrigen sollte also in

der Anfallsreduktion und mog-
lichst Verhinderung generalisiert
tonisch-klonischer Anfille liegen.

Aus Studien ist bekannt, dass eine
medikamentose Mehrfachthe-
rapie selber kein eigenstandiger
Risikofaktor fiir das Auftreten
eines SUDEP darstellt, sondern die
fehlende Anfallskontrolle dafir
verantwortlich ist, so dass auch
ggf. ein zweites oder drittes Medi-
kament eingesetzt werden sollte,
um die Anfallssituation zu bessern
—insbesondere wenn generalisiert
tonisch-klonische Anfdlle weiterhin
auftreten. Bei schwer behandelba-
ren Epilepsien kann ein erfolgrei-
cher epilepsiechirurgischer Eingriff
das SUDEP-Risiko senken.

Ein weiterer Punkt in der Auf-
klarung sollte das Verhalten der
Umgebung nach dem Anfall wi-
derspiegeln. Kommt es zu einem
generalisiert tonisch-klonischen



Anfall, sollte der Betreffende in
eine stabile Seitenlage gebracht
werden und es ist auf regelmafi-
gen Puls und Atmung zu achten,
gegebenenfalls sind zeitnah Wie-
derbelebungsmaRnahmen einzu-
leiten. Als besonders kritisch sind
die ersten 30 Minuten nach einem
generalisiert tonisch-klonischen
Anfall zu werten. Zu vermeiden
ist, dass der/die Betreffende in der
Bauchlage verbleibt, da dies zu
einer Atembehinderung fiihren
kann.In mehreren retrospektiven
Untersuchungen konnte gezeigt
werden, dass bei einem SUDEP die

Mehrheit der Epilepsiepatienten in
Bauchlage verblieb und es in die-
ser Position zu einem SUDEP kam.
Insgesamt sollte moglichst auf
Schlafen in Riickenlage geachtet
werden. Da es wahrend des Anfalls
zu Drehungen kommen kann, ist
eine Uberprifung der Lage nach
dem Anfall durch Angehorige sinn-
voll. Werden generalisiert tonisch-
klonische Anfdlle von der Umge-
bung, z.B. aus baulichen Griinden,
nur ungenigend wahrgenommen,
so konnen ggf. Anfallsdetektions-
systeme verwendet werden.

schwerpunkt

Probleme und Sorgen bei der Auf-
klarung tliber den SUDEP

Wie beschrieben, ist eine Auf-
klarung tber potenziell todliche
Risiken einer Erkrankung als
schwierig einzustufen. Umfragen
unter Arzten haben gezeigt, dass
bei den Behandlern Sorgen vor-
liegen, die Patienten unnétig zu
beunruhigen, da bei vielen nur ein
geringeres SUDEP-Risiko vorliegt
und sie damit die Epilepsiepati-
enten nicht zusatzlich belasten
wollen. Zu Beginn der Erkrankung
erfolgt die Aufklarung lber tief
einschneidende Veranderungen
wie fehlende Fahreignung, Ein-
schrankung bei der Berufswahl
oder im Freizeitverhalten. Bei

der Erstdiagnose kann es somit
zu einer Uberfrachtung des Be-
treffenden und der Angehorigen
mit Informationen kommen und
damit die schon beeintrachtigte
Lebensqualitat weiter gemindert
werden. Zudem ist davon auszuge-
hen, dass bei der Erstbehandlung
nicht zwangslaufig Neurologen,
Neuropadiater oder auf Epilepsie
spezialisierte Arzte die Erstversor-
gung durchfiihren, so dass hier
auch ein Mangel an Kenntnissen
beim Behandler vorliegen kann.

Umfragen bei Epilepsiepatienten
und Angehdrigen zeigen, dass ein
Teil vermehrte Sorgen und Angste
durch die Aufklarung verspurte.
Langfristig wurden jedoch keine
negativen Folgen gesehen und die
Mehrheit der Befragten begriiRte
eine Aufklarung tiber den SUDEP.
Befragte Eltern wiinschten mit zu
entscheiden, ob ihre Kinder auf-
geklart werden. Bei Kindern und
Jugendlichen ist eine Aufklarung
sicherlich ab einem Alter von 10
bis 12 Jahren — je nach Reifegrad —
als moglich zu erachten. Berichte
von Hinterbliebenen zeigen, dass

einfille
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schwerpunkt

diese gerne wahrend des Krank-
heitsverlaufs liber die Risiken eines
SUDEP aufgeklart worden waren,
um auf einen solchen Schicksals-
schlag besser vorbereitet gewesen
zu sein.

Kénnen wir durch Aufkldrung
SUDEP-Falle verhindern?

Aktuell kann wissenschaftlich
nicht belegt werden, ob eine
Aufklarung Gber den SUDEP lang-
fristig zur Vermeidung von SUD-
EP-Fallen fihren kann. Es muss

Plotzlicher Tod bei Epilepsie

Dariiber wird nicht nur in der Selbsthilfe so gut wie nie
gesprochen

einfille

jedoch das Ziel der Forschung und
Therapie bleiben, SUDEP-Falle zu
verhindern, um moglicherweise

in Jahren oder Jahrzehnten eine
ahnliche Erfolgsgeschichte wie bei
der Aufklarung tiber den plotzli-
chen Kindstod zu schreiben. Durch
Aufklarung aller Eltern und die
damit verbundene Intervention
konnte eine deutliche Reduktion
der Todesfalle unter Sauglingen
erreicht werden. Eine solch positi-
ve Entwicklung beim SUDEP ware
mehr als wiinschenswert. In den
nachsten Jahren ist sicherlich mit

einer Zunahme der Aufklarung
und damit verbundenen Wissens-
zunahme Uber den SUDEP bei Be-
handlern, Epilepsiepatienten und
Angehorigen zu rechnen.

PD Dr. med. Adam Strzelczyk
Leitender Oberarzt am
Epilepsiezentrum Frankfurt
Rhein-Main

Klinik fur Neurologie

. J.W.Goethe-Universitat
Schleusenweg 2-16

60528 Frankfurt am Main
Terminvergabe:

Tel. 069 — 6301 85065

mail: adam.strzelczyk@kgu.de

Seit 1981 bin ich in der Selbsthilfe
von Anfallkranken e.V. in der Zil-
lestral3e in Berlin. In dieser Zeit
sind viele Menschen mit Epilepsie
in die Gruppe gekommen —und
auch ganz viele sind auch wieder
weg geblieben. Einige sind auch
gestorben, wobei bei mir die Frage
aufkam: Warum eigentlich?

Im Nachherein hie8 es immer: Im
Anfall verstorben. Ich konnte mir
das nicht erklaren. Im Folgenden
mochte ich beispielhaft Gber ei-
nige Menschen berichten, die ich
kennenlernte durfte und die leider
verstorben sind.

A. hatte viele Jahre komplex fokale
Anfalle mit sehr ausgepragten,
automatisch ablaufenden Hand-
lungen (automotorische Anfalle).
Dass sie noch andere Anfalle hatte,
davon hat sie nie gesprochen und
davon gehe ich auch nicht aus. Sie
war aktiv in der Gruppe, unter-
stitzte uns in der Redaktion einfdl-
le und war fast immer guter Laune.
Und dann kam ganz pl6tzlich die



Nachricht, sie sei im Anfall gestor-
ben.Sie habe im Bett gelegen und
sei vermutlich erstickt.

Wie kann man bei einem komplex
fokalen Anfall ersticken?

R. hatte lange Zeit Epilepsie mit
grof3en tonisch-klonischen Anfal-
len (Grand mal). Sie war seit Jahren
in der Selbsthilfe tatig, aktivim
Vorstand der Deutschen Epilepsie-
vereinigung e.V, in der Redaktion
einfdlle und zeitweise auch in der
ZillestraRe als Projektmitarbeiterin
angestellt. Zum Zeitpunkt ihres
Todes hatte sie nach eigenen An-
gaben seit fast 3 Jahren keine An-
falle mehr; auch die Medikamente
gegen die Epilepsie hatte sie be-
reits abgesetzt. Auch bei ihr hief3
es, sie sei im Anfall erstickt.

Aber warum? Sie war anfallsfrei
und nahm keine Antiepileptika
mehr. Bei ihr war es das Rheuma,
was ihr Sorgen und Schmerzen
bereitete.

S. hatte noch Anfille, nicht sehr
viele, nahm auch noch Medika-
mente. Ihr Lebensgefahrte fand
sie unerwartet eines Nachmittags
in der gemeinsamen Wohnung
—seltsam verdreht auf dem Sofa
liegend. Sie war gestorben.

Und wieder hieR es: im Anfall
verstorben.

F. wurde auch vollig unerwartet
tot aufgefunden, er war noch sehr
jung. Anfang der 20iger Jahre.

Bei ihm kenne ich die naheren
Umstande nicht. Was uns damals
erschitterte war, dass er so jung
gestorben war.

Zuletzt dann E., der im November
letzten Jahres gestorben ist. Er
hatte komplex fokale Anfalle, die

auch manchmal in tonisch kloni-
sche Anfdlle Gbergingen. Er hatte
vor Jahren auch schon langere
anfallsfreie Zeiten. Nach drei epi-
lepsiechirurgischen Eingriffen we-
gen seiner haufigen Anfalle hat
er allerdings keine Anfallfreiheit
erreichen konnen. Er hatte zudem
noch Komplikationen. So hatte er
einmal einen Herzstillstand, konn-
te aber auf einer Intensivstation
wiederbelebt werden. Er hatte
gerade bei uns seine neue Stelle
angefangen, fihlte sich sehr wohl
bei uns und hatte viele Plane fir
die Zukunft. Er war erst 35 Jahre alt.

Er lag eines Morgens ganz fried-
lich auf seinem Bett, geradeso als
wirde er schlafen.

Auch beiihm hieR es:im Anfall
verstorben.

Naturlich haben wir in der Epilep-
sie-Selbsthilfe vom plétzlichen Tod
bei Epilepsie gehort. Daruiber wird
allerdings nicht nur in der Epilep-
sie-Selbsthilfe so gut wie nicht
gesprochen: weder in den von uns
durchgeflihrten Beratungen noch
auf den Treffen der Selbsthilfegrup-
pen war das Thema —und auch in
einfdlle wurde nicht dartiber be-
richtet. Wir wussten nicht, wie wir
mit dem Thema umgehen sollten.
Wer ist davon betroffen? Warum?
Gibt es eine Vorhersage? Gibt es
eventuell SchutzmaRnahmen?

Wir haben viele Fragen —aber
auch auf den medizinischen Ta-
gungen und Kongressen ist wenig
zu dem Thema in Erfahrung zu
bringen.

Kann man tiberhaupt solide Aus-
sagen zu dem plotzlichen Tod bei
Epilepsie (SUDEP) machen? Wie
weit ist die Forschung?

Klaus Gocke, Berlin

schwerpunkt

SUDEP?

Ja, kenne ich!

Meine erste Begegnung mit dem
Thema SUDEP hatte ich schon
relativ friih, nachdem ich mit dem
Thema Epilepsie in Kontakt ge-
kommen war und im e.b.e. (epilep-
sie bundes-elternverband e.V.) aktiv
mitarbeitete.

Brigitte, eine Mutter, mit der ich
immer mal wieder per e-mail in
Verbindung stand, weil unsere
Sohne anscheinend ahnliche
Probleme mit ihrer Epilepsie und
der Pubertat hatten, schrieb mir
eines Tages:,Jan ist tot. Sie haben
ihn tot im Bett gefunden. Dabei
schien doch alles gut zu werden!”
Jan war seit einiger Zeit in einer
Malnahme zur Berufsfindung
und schien endlich seinen Weg
gefunden zu haben. Vorher hatte
er Brigitte mit seinen pubertaren
Stimmungsschwankungen, seiner
Perspektiv- und Antriebslosigkeit
immer wieder auf die Palme ge-
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wissenswert

bracht. Aber Eigenverantwortung
fiir sein Leben inklusive der Epilep-
sie zu bernehmen, das war bisher
nicht so sein Ding. Als die Berufs-
findungsmalinahme begann,
hatte Brigitte den Eindruck, dass
er endlich auf dem richtigen Weg
war und sich dort wohl fiihlte. Und
dann ..., Janist tot“.

Meine Recherchen forderten den
Begriff SUDEP zu Tage. Die Aufli-
stung der Risikofaktoren: junge,
mannliche Erwachsene, therapie-
resistente Epilepsie mit Grand Mal
Anfallen, nicht so tolle Compliance
... Alles sprach dafiir, dass mein
Sohn Harald in diese Risikogruppe
gehorte. Sein Arzt hatte diese Ge-
fahr nie erwahnt, also konnte sie ja
nicht grold sein. Dachte ich.

Mehrere Jahre spater. Sonntag,
09.30 Uhr. Friihstiick ist fertig.
Harald kommt anscheinend nicht
aus den Federn, also gehe ich ihn
wecken. Fehlanzeige. ,Ich kann
Harald nie wieder wecken® schief3t
mir durch den Kopf, als ich die Tur
6ffne und er bauchlings — mit dem
Gesicht im Kissen —auf dem Bett
liegt. Der Rest des Tages flllt sich
mit Telefonaten (110, befreundeter

Harald, Foto: Susanne Fey

Arzt, Haralds Arzt, sein Bruder,
seine beiden Onkel, seine Oma ...),
mit Rettungsdienst und Notarzt
(im Hubschrauber, was nicht nur
die Kinder auf der StraRe fasziniert
stehen bleiben |asst), Polizisten
mit und ohne Uniform, hilfreichen
Nachbarn, Schaulustigen, Bestat-
ter, Pastor ... Wir haben kaum Zeit
zum Nachdenken. Ich funktioniere
auf Autopilot und erklare den
Kriminalbeamten genau, was pas-
siert sein muss: SUDEP.

Das ist jetzt fast acht Jahre her ...
und natdurlich vermisse ich meinen
Sohn, auch meine beiden Enkel-
tochter konnen ihn nicht ersetzen.
Aber ich glaube, dass Harald mit

mir zufrieden ware, wenn er mich
sehen konnte. Er war immer stolz
darauf, dass seine Mutter sich im
e.b.e.engagiert, dass er selbst klei-
ne Artikel im epiKurier veroffentli-
chen durfte und im eyie-Chat Kon-
takt zu jungen Menschen mit Epi-
lepsie in ganz Europa und darlber
hinaus hatte (eyie = Epilepsy youth
in europe; diese Initiative gibt es
heute leider nicht mehr). Und ich
behalte ihn als den charmanten,
verschmitzten jungen Kerl in Erin-
nerung, der so ansteckend lachen
konnte und sein Leben genossen
hat. Auch mit der Epilepsie!

Susanne Fey
epilepsie bundes-elternverband ew.
kontakt@epilepsie-elternverband.de

Informationsbroschuren auf CD

zusammengefasst
Ratgeber des BMAS kostenlos erhaltlich

Der Gesamtverband des Paritdti-
schen macht darauf aufmerksam,
dass das Bundesministerium fiir
Arbeit und Soziales auf einer CD
mehrere Informationsbroschiiren
flr Menschen mit Behinderung
zusammengefasst hat. Darauf
sind alle Broschiiren in den Datei-
formaten PDF und Word hinter-
legt. AulRerdem sind auf der CD
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die Datenbanken zu den Berufsfor-
derungswerken, Berufsbildungs-
werken und zur Rehabilitation
enthalten. Die CD kann beim Bun-
desministerium bestellt werden.
Die Internet-Adresse lautet www.
bmas.de und die Unterrubriken
,Service” und ,,Publikationen®; die
Webseite ist auch Uber die Linklis-
te zu einfille 133 auf der Webseite

der Deutschen Epilepsievereinigung
e.V. erreichbar.

Es handelt sich um die Broschiiren
»Ratgeber fiir behinderte Men-
schen” (A 712), ,Rehabilitation und
Teilhabe” (A 990),,Bericht zur
Lage der Behinderten 2009 (A
125) und ,Ich habe meinen Arbeits-
platz gefunden® (A 735).



wissenswert

Meine Daten gehoren (eigentlich) mir

Broschiire des Bundesbeauftragten fiir Datenschutz und

Informationsfreiheit

Es geht nicht darum, o
dass die Internet-Da-
tenkraken —heiRBen
sie nun Facebook
oder Google oder
sonst wie — zugrei-
fen; es geht nicht
darum, dass viele
Konsumenten frei-
giebig fur ein paar
Rabattpunkte ihre
Kaufgewohnhei-

ten offenlegen: Nein, es geht um
die eigenen Gesundheits- und
Krankheitsdaten, die Teil der so-
genannten Sozialdaten sind. Eine
Broschiire des Bundesbeauftragten
fiir Datenschutz und Informations-
freiheit (BfDl) gibt einen umfas-
senden Uberblick, wer wann wem

was Uber mich und Dich und uns
alle weitergeben darf—und wann
und was nicht.

Sozialdatenschutz — Rechte der
Versicherten heif3t die BfDI-Info Nr.
3,die auch im Internet abrufbar
ist. Es ist keine leichte Kost, was
da auf 82 Seiten dargeboten wird.
Das letzte Drittel der Broschiire
besteht aus Gesetzestexten und
Adresslisten. Zunachst wird zwi-
schen dem Recht auf informati-
onelle Selbstbestimmung als Teil

der Grundrechte
- und den Notwen-
digkeiten eines
funktionierenden
Sozialstaats abge-
wogen. Jeder von
uns ist demnach
ein potenziell An-
spruchsberechtigter
fiir eine staatliche
Leistung — aber
es ist laut Schaar
nicht gerechtfertigt, dass wir der
Preisgabe unserer persénlichen
Daten schutzlos ausgeliefert sind:
,Im Zweifel ist der Betroffene auf
die Sozialleistungen angewiesen.
Er kann sich also mangels Alterna-
tive nicht immer wirklich frei ent-
scheiden, ob und welche Daten er
seinem staatlichen Gegentiber an-
vertrauen mochte. Will er die Sozi-
alleistung tatsachlich in Anspruch
nehmen, hat er die Bestimmungen
des Sozialversicherungsrechts zu
akzeptieren®, heil3t es dort.

Aber hilfreich ist es allemal, im
Einzelfall nachschlagen zu kénnen,
wo sich beispielsweise Kranken-
kassen einiger Kniffe bedienen
konnen, um an Daten Uber ihre
Versicherten zu kommen —und
eben auch zu wissen, wann und

wo der einzelne Versicherte laut
Stopp rufen kann und sollte — weil
es eben nicht jeden etwas an-
geht, was z.B. genau und in allen
Einzelheiten in meinem Entlas-
sungsbrief aus der medizinischen
Rehabilitation steht. Auch wenn
Krankenkassen Leistungen an Call-
Center ,,outsourcen” muss klar
geregelt werden, was dessen Mit-
arbeiter fragen dirfen, was nicht
und welche Daten liber die Versi-
cherten diese Call-Center-Agenten
bekommen.

Fiir Menschen, denen der Schutz
der eigenen Daten am Herzen
liegt, gibt die Broschlire eine hilf-
reiche Grundlage. Sie sensibilisiert
fur den Wert der Informationen,
die wir Uber uns oder unsere An-
gehorigen preisgeben —wenn wir
sie dazu ermachtigen. Und nur
dann.

Weitere Informationen finden sich
auf der Webseite des Bundesbe-
auftragten fiir Datenschutz und
Informationsfreiheit (www.bfdi.
bund.de); der entsprechende Link
findet sich auch auf der Webseite
der Deutschen Epilepsievereinigung
e.V. (www.epilepsie-vereinigung.de).

Versorgungsstarkungsgesetz

Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe fordert Nachbesserungen

Die Bundesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe (BAG) sieht Nachbesse-
rungsbedarf beim sogenannten
Versorgungsstarkungsgesetz. Die
BAG kritisiert beispielsweise, dass

es ein Anrecht auf eine Zweit-
meinung bezliglich der Diagnose
und der Behandlung nur noch
vor bestimmten planbaren Ein-
griffen geben soll - bislang galt

dieses Recht fiir alle Versicherten
in allen Fallen. Es muss nach An-
sicht der BAG auch weiterhin ein
uneingeschranktes Recht auf eine
Zweitmeinung und die Wahl der
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Behandlungs- der Termin-
methode schwierig-
geben. keiten in der
ambulanten
Die BAG Versorgung
begrif3t hin- entstehen.
gegen, dass Terminser-
die Bundes- TH I L FE vicestellen
regierung die SE L sollen diese
Wartezeiten Aufgabe
von Patienten tberneh-

auf einen Facharzttermin verkir-
zen will. Dr. Martin Danner, Bun-
desgeschaftsfihrer der BAG, hofft,
dass es zuklinftig moglich sein
wird, Krankenhauseinweisungen
zu vermeiden, die allein aufgrund

men. Auch die zahnmedizinische
Versorgung fiir Menschen mit Be-
hinderungen und Pflegebedurftige
soll verbessert werden. Hierfur
musse aber auch die Aufklarung
fur die Patienten verstandlicher —

barrierefrei —werden. So sollte bei
Patienten mit einer geistigen Be-
hinderung die sogenannte leichte
Sprache verwendet werden.

Vgl.dazu die Stellungnahme der
BAG auf ihrer Webseite www.
bag-selbsthilfe.de. Weitere Infor-
mationen zum Versorgungstar-
kungsgesetz finden sich auf der
Webseite des Bundesministeriums
fiir Gesundheit (www.bmg.bund.
de); beide Seiten sind auch tber
die Webseite der Deutschen Epi-
lepsievereinigung e.V. (Linkliste zu
einfélle 133) erreichbar.

Recht und Forderung fur mein
behindertes Kind

Neuer Elternratgeber erschienen

In der Reihe Beck-Rechtsberater im
dtvist ein Elternratgeber erschie-
nen, der leicht und verstandlich
uber Sozialleistungen und Rechte,
die Eltern und ihren Kindern mit

Behinderung zustehen, informiert.

Er gibt Hilfestellung, damit Men-
schen mit Behinderung und ihre
Eltern und Angehorigen wissen,
welche Leistungen ihnen zuste-
hen. Nicht zuletzt soll er ihnen
Mut machen, diese Sozialleistun-
gen einzufordern und ihr Recht
auch gegen Widerstande durchzu-
setzen.

Es werden Fragen zu ausgewahl-
ten Lebenssituationen mit einem
Kind mit Behinderung behandelt,
wie z. B. Geburt, Schulbesuch,
Ausbildung, Erreichen der Volljah-
rigkeit, Werkstatt fur behinderte
Menschen und Auszug aus dem
Elternhaus in ein Wohnheim. An-
schlieBend werden die Vorausset-
zungen fir Sozialleistungen (wie
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Jurgen Gre

Recht und Forderung fiir
mein behindertes Kind
Elternratgeber fiir alle
Lebensphasen — alles

zu Sozialleistungen,
Betreuung und
Behindertentestament

310 Seiten
Beck-Rechtsberater im dtv
(2. Auflage August 2014)
ISBN 978-3-423-50745-5
Preis: 16,90 Euro

Sozialhilfe, Eingliederungshilfe,
Grundsicherung, Kranken- und
Pflegeversicherung, Kindergeld
etc.) und die Moglichkeiten zur
effektiven Durchsetzung dieser
Anspriiche ausfiihrlich dargestellt.
SchlieRlich bietet dieser Ratgeber
Informationen zur gesetzlichen
Betreuung und den Moglichkeiten
des Erbrechts, um Kinder mit Be-
hinderung tiber das Versterben der
Eltern hinaus durch ein Behinder-
tentestament abzusichern.

Seit der Erstauflage hat sich eine
Vielzahl von neuen rechtlichen
Streitigkeiten und Schwierigkeiten
insbesondere in den Bereichen
Grundsicherung, Kindergeld, Hilfs-
mittel, Pflegeversicherung und
Schulbegleitung ergeben. Die Neu-
auflage berlicksichtigt aktuelle so-
zial- und verwaltungsgerichtliche
Entscheidungen und den Rechts-
stand, der am o1.Januar 2014 vor
der Drucklegung Gultigkeit hatte.

Der Autor Jiirgen Grel3 ist Fachan-
walt flr Sozialrecht in Miinchen.
Er berat in seiner Kanzlei seit mehr
als 10 Jahren vorwiegend Men-
schen mit Behinderung, deren
Eltern und Angehorige, gesetzliche
Betreuer sowie Institutionen, die
mit diesem Personenkreis betraut
sind und ist in diesem Bereich als
Referent tatig.

Quelle: Presseerklarung



Bessere Unterstutzung
pflegender Angehoriger

moglich

Gesetz zur Familienpflegezeit in Kraft getreten

Uber das Thema Familienpflegezeit
informiert der Deutsche Paritati-
sche Wohlfahrtsverband in einer
Pressemitteilung. Er macht darauf
aufmerksam, dass der Bundestag
dieses am o1.Januar 2015 in Kraft
getretene Gesetz beschlossen hat,
um Angehorigen von Pflegebe-
durftigen eine Auszeit von ihrer
Berufstatigkeit zu ermdglichen
und informiert tber die Hinter-
griinde und Voraussetzungen.

Fiir die zehntagige Pflegezeit gibt
es jetzt —anders als im Vorjahr
—auch eine sogenannte Lohn-
ersatzleistung. Die gesetzliche
Pflegeversicherung zahlt 67% des
wegfallenden Bruttoeinkommens.
Wer sechs Monate oder langer
aussteigen muss, um Angehorige
zu pflegen, hat sogar Anspruch auf
ein zinsloses Darlehen. Der Rechts-

STELLENANZEIGE

anspruch gilt allerdings nicht in
Unternehmen mit weniger als 15
Beschaftigten. Nach Mitteilung
des Paritatischen Wohlfahrtsver-
bands wird es fuir Angestellte in
Unternehmen mit mindestens 25
Beschaftigten auch einen Rechts-
anspruch auf eine 24-monatige
Familienpflegezeit geben. Pfle-
gende Angestellte konnen ihre
Arbeitszeit bis auf 15 Stunden pro
Woche reduzieren.

Der Paritatische Wohlfahrtsver-
band verweist flir die Angaben
auf eine Veroffentlichung der
Bundesregierung, die auf der Web-
seite www.bundesregierung.de zu
finden ist; die Seite ist auch Uber
die Linkliste zu einfdlle 133 auf der
Webseite der Deutschen Epilepsie-
vereinigung e.V. zu erreichen.

Zukunftssicherung Berlin e. V.

fur Menschen mit

geistiger Behinderung

Wir suchen ab sofort

Mitarbeiter/innen im padagogischen
Betreuungsdienst fiir unser Projekt
JInklusives Verbundwohnen und im
Betreuten Einzelwohnen

Im Rahmen unseres Projekts werden
erwachsene Menschen mit geistiger
und mehrfacher Behinderung betreut.
Ziel des Inklusiven Verbundwohnens ist
es, die Separierung von Wohnmaoglich-
keiten flr Menschen mit geistiger Be-
hinderung aufzuheben. Die Trennung
der Leistungsformen ambulant, statio-
nar, teilstationdr soll zu Gunsten einer
Durchlassigkeit und Flexibilitat der

Leistungsformen Uberwunden werden.
Weitere Informationen zu den Anforde-
rungen und zum Umfang der zunachst
befristeten Stellen erhalten Sie bei:

Zukunftssicherung Berlin eV.fur
Menschen mit geistiger Behinderung
z.Hd. M.Werner

Bereichsleitung Inklusives
Verbundwohnen

Im Mihlenfelde 3-5

Tel.: 030/762392413
mueh3@zukunftssicherung-ev.de
www.zukunftssicherung-ev.de
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Medizinische
Rehabilitation
bei Epilepsie

Warum?
* Behandlungserfolg sichern,
qqf. optimieren
o Wissen (ber Epilepsien erhalten
* Umgang mit der Erkrankung erlernen
o Krankheitsverarbeitung verbessern

* Perspektiven in Beruf und
Aushildung klaren

o Arbeitsmedizinische Beurteilung
einholen

o Belastungsfahigkeit erproben

Wann?

o Nach Epilepsiechirurgie (AHB)

* Bei neu festgestellter Epilepsie

o Vor der Ausbildungsplanung

* Bei beruflichen Schwierigkeiten

o Bei sozialen und psychischen Folgen
* Bei dissoziativen Anfallen
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Bethel. Epilepsie verstehen.

Rehabilitationsklinik

Leitender Arzt: Dr. med. Ulrich Specht
Epilepsiekliniken Mara

Chefarzt: Prof. Dr. med. Christian Bien
Maraweg 21 - 33617 Bielefeld
Telefon 0521 772 788 46

Telefax 0521 772 789 52

E-Mail: reha@mara.de
www.epilepsie-rehabilitation.de

oder: www.mara.de

Bethel

einfille

19



20

wissenswert

Institut fur Qualitat und Transparenz im

Gesundheitswesen
Dr. Christof Veit leitet neu gegriindetes Institut

GroRe Erwartungen liegen auf Dr.
Christof Veit, der zum Leiter des
neuen Instituts flir Qualitdtssiche-
rung und Transparenz im Gesund-
heitswesen (IQTiG) berufen worden
ist. Die GBA-Stiftung hat diese
Berufung vorgenommen. Das In-
stitut soll kiinftig im Auftrag des
Gemeinsamen Bundesausschusses
GBA fur die Qualitatssicherung
»Malnahmen erarbeiten“ wie es
heil3t. Eine weitere Aufgabe ist es,
Berichte zur Versorgungsqualitat
im Gesundheitswesen zu erstellen.

Aus Sicht der Patientenvertretung
im GBA ist es ein ,,Unding®, dass
sie bei der Auswahl des Instituts-
leiters nicht beteiligt wurde. Auch
in den Steuerungsgremien des

neuen Instituts ist kein Patienten-
vertreter vorgesehen. Die Vertreter
der Patienten haben nicht einmal

ein Antragsrecht bei dem Institut.

Dr. Martin Danner - Sprecher des
Koordinierungsausschusses der
Patientenvertretung im GBA — er-
ganzt, dass Uberall in der Welt
Qualitatssicherungssysteme vom
Nutzer her gedacht” wiirden, nur
in Deutschland wollten Kostentra-
ger und Leistungserbringer ,weiter
unter sich bleiben®. Danner bietet
Veit und dem Institut weiterhin
eine Zusammenarbeit mit den
Patientenvertretern im GBA an.

Die Patientenvertretung im GBA
besteht aus den Vertretern der vier

Vom Gen zur Therapie

Studie zeigt Bedeutung von Kaliumkanalen

bei friihkindlichen Epilepsien

Bestimmte Formen frihkindli-
cher Epilepsien werden durch
bislang unbekannte Mutationen
des Kalium-lonenkanal-Gens
KCNA2 ausgelost — so das Ergebnis
der aktuellen Nature Genetics-
Publikation einer europaischen
Arbeitsgruppe unter Leitung von
Wissenschaftlern aus Leipzig und
Tubingen (Syrbe, S. et. al (2015) De
novo loss- or gain-of-function mu-
tations in KCNA2 cause epileptic en-
cephalopathy. Nature Genetics (09
March 2015) doi: 10.1038/ng.3239).
Die entdeckten Veranderungen
storen auf zwei Arten das elektri-
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sche Gleichgewicht im Gehirn der
betroffenen Patienten: indem der
Kaliumfluss entweder stark redu-
ziert oder massiv erhoht ist.

Beides kann zu schlecht behan-
delbaren epileptischen Anfallen
sowie zu einem Stillstand oder zu
Rickschritten in der geistigen und
motorischen Entwicklung fiihren.
Die Ergebnisse der Studie machen
jetzt Hoffnung auf neue Therapi-
en.

Die durch die Stérung des Kalium-
lonenkanals ausgeldsten frih-

mafgeblichen Patientenorgani-
sationen: Deutscher Behinderten-
rat, Bundesarbeitsgemeinschaft
Patientenstellen und —initiativen,
Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V. und dem
Verbraucherzentralen Bundesver-
band. Die Patientenvertretung im
GBA kann mitberaten und Antrage
stellen, hat aber kein Stimmrecht.

Weitere Informationen zum Ins-
titut fiir Qualitdit und Transparenz
im Gesundheitswesen sind auf der
Webseite des Instituts zu finden
(wwwi.igtig.org), die auch tber

die Linkliste zu einfdlle 133 auf der
Webseite der Deutschen Epilepsie-
vereinigung e.V. erreichbar ist.

kindlichen Epilepsien bilden ein
eigenstandiges Krankheitsspekt-
rum innerhalb der sogenannten
epileptischen Enzephalopathi-
en. Diese Epilepsieformen mit
Beginn im Kindesalter gehen

mit unterschiedlich stark ausge-
pragten Entwicklungsstérungen,
Intelligenzminderungen und
weiteren neuropsychiatrischen
Symptomen, wie Autismus und
Koordinationsstorungen (Ataxie)
einher (vgl. dazu auch das Infor-
mationsfaltblatt Epileptische En-
zephalopathien, das tber die Bun-
desgeschaftsstelle der Deutschen



Foto: Deutsche Gesellschaft fiir Neurologie (DGN)

Epilepsievereinigung (DE) erhaltlich
ist und von der Webseite der DE
heruntergeladen werden kann).

Bei ihren Untersuchungen stellten
die Wissenschaftler fest, dass die
entdeckten genetischen Mutatio-
nen die Funktion des Kaliumkanals
KCNA2 auf zwei Arten storen: Bei
einigen Patienten ist der Kalium-
fluss stark eingeschrankt (loss of

function), wahrend er bei anderen
massiv erhoht ist (gain of func-
tion). ,Fiir diejenigen, bei denen
der Kaliumfluss erhoht ist, ergibt
sich aus den Ergebnissen der Stu-
die eine konkrete neue Behand-
lungsmoglichkeit, da ein bereits
verfligbares und zugelassenes
Medikament diesen Kanal spezi-
fisch blockiert”, erklart einer der
Studienleiter, Prof. Holger Lerche
(Universitat Tlbingen).

Bei denjenigen, bei denen der Ka-
liumfluss reduziert ist, wollen die
Wissenschaftler nun durch weite-
re Experimente herausfinden, wie
die epileptischen Anfalle genau
entstehen, um daraus neue Thera-
piemoglichkeiten abzuleiten.,So
waren wir in der Lage, zumindest
einem kleinen Teil der Patienten
mit epileptischen Enzephalopathi-
en zu einer verbesserten und indi-
vidualisierten Therapie zu verhel-
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fen®, hofft Lerche. Voraussetzung
fir eine Behandlung sei allerdings,
Gendefekte frihzeitig zu erkennen
und therapeutisch einzugreifen,
bevor es zu einer irreversiblen Ent-
wicklungsverzégerung kommt.

,Auch wenn man den Kaliumka-
naldefekt nur bei einem kleinen
Teil der Kinder, die an derartigen
Epilepsien erkrankt sind, nachwei-
sen kann: Fir einige Kinder durfte
diese Studie eine ersehnte Klarung
bringen —und allein die Fassbar-
keit einer Ursache ist flr viele
Betroffene schon ein wichtiger
Schritt”, kommentiert Prof. Ridiger
Kohling (Oscar Langendorff Institut
fiir Physiologie, Universitat Ros-
tock).

Quelle: : Gemeinsame Presseinformation
der Deutschen Gesellschaft fiir Neuro-
logie (DGN), der Deutschen Gesellschaft
fiir Epileptologie (DGfE) und der Gesell-
schaft fir Neuropadiatrie (GNP),

12. Marz 2015

ANZEIGE

o ®
pi-Care
Das bewahrte Signalsystem bei Epilepsie

‘/ Diskret im Alltag — zuverlassig im Ernstfall

/" Dokumentiert epileptisch motivierte Bewegungen
V Alarmiert im Ernstfall die Betreuungsperson

v Geeignet fur Erwachsene, Kinder und Sauglinge
v Hilft langfristig bei Therapie und Medikation
+/ Fur die Nacht oder drahtlos rund um die Uhr
v/ NEU: Ortsungebunden mit GPS-Unterstitzung
/" Anerkanntes Hilfsmittel der Krankenkassen

Unser Service

V inkl. Formalitdten der KostenUbernahme
Vv inkl. Einweisung der Betreuungsperson in die
einfache Bedienung

Te. 05223 87080

epitech Mit Menschlichieit.
—

Epi-Care?free’
Epi-Care®mobile

Zu jeder Zeit, an jedem Ort
24 Stunden sicher fiihlen

Epi-Care®3000
Der Klassiker
Fiir entspannte Bettruhe

<
www.epiteCh.de

1000-fach
bewahrt!
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Endlich Schluss mit Krampfanfallen

Neue OP-Methode bietet verbesserte Therapiechancen

Foto: Privat (M.Seek, Genf)/DGKN-Pressestelle

Etwa ein Drittel aller Menschen
mit Epilepsie hat trotz einer guten
medikamentosen Behandlung
weiterhin regelmafig Anfallen.
Einem Teil der Betroffenen kdnnte
ein operativer Eingriff helfen, bei
dem die Anfallsursache im Gehirn
entfernt wird. Damit gesunde
Gehirnareale bei dem Eingriff un-
beschadigt bleiben, wenden Neu-
rophysiologen aus der Schweiz vor
der OP ein neues, extrem prazises
bildgebendes Verfahren an. Mit
grolRem Erfolg, wie Studien zeigen:
Fast 80% der operierten Patienten
sind nach dem Eingriff komplett
anfallsfrei und haben keinerlei
Beeintrachtigungen.

Nicht immer konnen Medikamen-
te epileptische Anfalle verhin-
dern. Bei zwei von drei Patienten
beschrankt sich die Ursache im
Gehirn auf ein einziges Areal. ,In
diesem Fall sollte der behandelnde
Arzt den Patienten in ein Epilepsie-
zentrum lUberweisen, um die An-
falls-Quelle chirurgisch entfernen
zu lassen®, empfiehlt Professor Dr.
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med. Margitta Seeck, Neurologin
am Universitatsspital Genf. ,Ent-
scheidend dabei ist, das Epilepsie
hervorrufende Gewebe zu entfer-
nen,ohne angrenzende lebens-
wichtige Areale zu beschadigen,
die etwa flir Handbewegungen
oder die Sprache zustandig sind*,
erklart die Expertin im Vorfeld der
DGKN-Jahrestagung.

Schweizer Neurologen haben da-
flr eine neue Methode entwickelt,
die sogenannte high density elec-
tric source imaging (HD-ESI). Sie
verbessert den Erfolg der Operati-
on deutlich, indem sie die Anfalls-
Quelle im Gehirn millimetergenau
lokalisiert.,,Wir kombinieren dabei
zwei hochauflosende bildgebende
Verfahren, die Elektroenzephalo-
grafie (EEG) und die Magnetreso-
nanztomografie (MRT)", erklart
Seeck. Die Forscher platzieren zu
diesem Zweck insgesamt 256 Elek-
troden auf dem Kopf der Patienten
—zehn Mal mehr als beim norma-
len EEG. Das MRT liefert zusatzlich
ein dreidimensionales Bild des

Gehirns aus extrem diinn ge-
scannten Schichten. Mithilfe eines
komplexen Algorithmus werden
die beiden Bilder kombiniert und
die Anfalls-Quelle so prazise lokali-
siert.,Das ganze Verfahren dauert
bis zu drei Stunden®, so Seeck. Die
Kosten kann der Arzt abrechnen.

In einer Studie hat das Team um
Professor Seeck bei 152 Patienten
mit chronischer Epilepsie die
Anfalls-Quelle mittels HD-ESI vor
der Operation geortet (Brodbeck
V, Spinelli L, Lascano AM, Wissmeier
M, Vargas MI, Vulliemoz S, Pollo

C, Schaller K, Michel CM, Seeck M.
Electroencephalographic source
imaging: a prospective study of 152
operated epileptic patients. Brain.
2011;134:2887-97). Ergebnis: Fast
80% der Betreffenden sind bis
heute —zwei Jahre nach der OP -
komplett anfallsfrei,10% haben
nur noch selten Anfallen. ,Die
Erfolgsquote unserer Methode ist
damit sehr hoch®, so Seeck. Erfolgt
die OP ohne zusatzliche bildge-
bende Verfahren —auRer dem nor-
malen MRT - sei die Erfolgsquote
10 bis 20% geringer, so Seeck.

,Trotz der enormen Fortschrit-

te werden weit weniger als die
Halfte der Epilepsie-Patienten in
Epilepsiezentren Uberwiesen oder
gar uber Chirurgie als eine sehr
erfolgreiche Therapie-Alternative
informiert”, kritisiert Seeck. Eini-
ge Experten schatzen sogar, dass
nur etwa jeder zehnte Epilepsie-
Patient operiert wird, der nicht
ausreichend auf Medikamente
anspricht.



Epileptische Anfalle sollten un-
bedingt verhindert werden, rat
auch der Prasident der Deutschen
Gesellschaft fiir Klinische Neu-
rophysiologie und funktionelle
Bildgebung (DGKN) Jahrestagung,
Prof. Holger Lerche. ,Wahrend der
Anfalle besteht nicht nur die Ge-

fahr von Verletzungen®, erklart der
Direktor der Klinik ftir Neurologie
am Universitdtsklinikum Tiibingen.
Anfalle erhdhen bei medikamen-
tenresistenten Patienten auch das
Sterberisiko um das 3- bis 20-fa-
che.,,Zudem sind die Betroffenen
sozial erheblich eingeschrankt®,
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erlautert Lerche. Sie missen u.a.
auf das Autofahren verzichten und
sind in ihrer Berufs- und Sportaus-
wahl hdufig eingeschrankt.

Quelle: Pressekonferenz im Rahmen der
59.Jahrestagung der Deutschen Gesell-
schaft fuir Klinische Neurophysiologie und
funktionelle Bildgebung (DGKN), 19. Méarz
2015, Eberhard Karls Universitat Tubingen

Fieberkrampfe bei Kleinkindern

Neuer Verursachungsmechanismus entdeckt

Fieberkrampfe gehoren zu den
gefurchtetsten Komplikationen
im Kleinkindalter. Einem interna-
tionalen Forscherteam um Exper-
ten der Universitaten Tubingen,
Léwen und Luxemburg ist es nun
gelungen, eine bislang unbekann-
te Ursache fir diese haufigste
Form epileptischer Anfalle von
Kleinkindern nachzuweisen. Wie
eine aktuell im Fachmagazin Na-
ture Genetics erschienene Studie
(Mutations in STX1B, encoding a
preynaptic protein, cause fever-
associated epilepsy syndromes;
Nature Genetics, doi:10.1038/
ng.3130) zeigt, sind Mutationen
im Gen STX1B fir die krankhaften
Reaktionen auf Fieber verantwort-
lich. Die Genmutationen flhren
zu einer gestorten Regulation in
der Freisetzung bestimmter Bo-
tenstoffe von Nervenzellen. Ver-
mehrte, unwillkirliche elektrische
Entladungen im Gehirn und somit
epileptische Fieberkrampfe'sind
die Folge.

Die neu entdeckten Genverande-
rungen konnen langfristig zudem
schwere Epilepsien und geistige
Behinderungen verursachen. Die
Wissenschaftler hoffen, aufgrund
ihrer Entdeckungen neue Therapi-
en entwickeln zu kénnen.

Fieberkrampfe sind die haufigste
Form epileptischer Anfalle und be-
treffen rund 2 bis 4% aller Kinder
weltweit. Sie ereignen sich haufig
im Alter von drei Monaten bis
flinf Jahren und kdnnen schon bei
leicht erhohter Temperatur auftre-
ten. Entscheidender als die Hohe
des Fiebers scheint die Geschwin-
digkeit des Fieberanstiegs zu sein.
,Dies erklart, warum Kinder einen
Fieberkrampf haben kdnnen, noch
bevor die Eltern Gberhaupt met-
ken, dass ihr Kind krank ist®, sagt
Professor Dr. Holger Lerche, Vor-
stand am Hertie=Institut fiir klini-
sche Hirnforschung (HIH) der Uni-
versitdt Tibingen und Arztlicher
Direktor der Abteilung Neurologie
mit Schwerpunkt Epileptologie des
Universitdtsklinikums Tiibingen.
Neigt-ein Kleinkind zu Fieberan-
fallen, sind Eltern selbstverstand-
lich'besorgt. Die Aussichten sind
jedoch meist gut: In den meisten
Fallen horen die Anfalle bis zum
Schulalter von selbst auf und
Schaden verbleiben nur in selte-
nen Ausnahmefallen.

Die Umstande, die dazu beitragen
das sich aus einfachen Fieber-
krampfen eine Epilepsie ent-
wickelt, sind immer noch wenig
bekannt.,Die genetische Veran-
lagung spielt dabei eine wichtige
Rolle. Welche Veranderungen des

Erbgutes das im Detail sind, war
bisher nur unzureichend bekannt®,
so die Ko-Initiatorin Professor Dr.
Yvonne Weber, leitende Oberarz-
tin der Abteilung Neurologie mit
Schwerpunkt.Epileptologie des Uni-
versitatsklinikums Tiibingen.

Um.neue Behandlungsmaglich-
keiten zu entwickeln, werden
Forschungen an Zebrafischen
durchgefiihrt. Die Entwicklung
von Organen wie etwa dem Ge-
hirn verlauft auf der Ebene der
molekularen Mechanismen beim
Zebrafisch durchaus ahnlich wie
beim Menschen; deshalb eignen
sich diese als Modellorganismen
besonders gut. Dr. Esguerra (Oslo)
hat gemeinsam mit Dr. Alexander
Crawford (Luxemburg) bereits in
einer alteren Studie eine Substanz
gefunden, die schwerste Anfalle
bei Zebrafischen verhindern kann.
»Wir hoffen, dass wir in einigen
Jahren daraus ein neues Medika-
ment entwickeln konnen, das die
Entwicklung bestimmter Formen
schwerer Epilepsien des Kindesal-
ters verhindern kann®, sagt Craw-
ford. Auch bei STX1B Mutationen
soll analog nach neuen Substan-
zen gesucht werden.

Quelle: Informationsdienst Wissenschaft
—idw — Pressemitteilung Hertie-Institut
fur klinische Hirnforschung (HIH) Silke
Jakobi, 02.11.2014
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Der freie Wunsch

Was, wenn mein Kind anders ware?

=

7,
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Collage/Foto (verschiedene Sande und Metall-Spane, 100 x 100 cm) Tolke Prang (Ausschnitt)

Kirzlich traf ich mich mit Freun-
den in heiterer Runde. Wir redeten
in angenehm lockerer Atmosphare
und plétzlich stand da die Frage
im Raum, was wir uns vorstellen
konnten, wenn wir einen Wunsch
frei hatten.

Naturlich gab es aus der gelosten
Stimmung resultierend spontane
Antworten, die sich auf Geld und
Reisen bezogen. Keiner blieb aber
ernsthaft an der Beantwortung
dieser Frage, so dass bald Kinder,
Urlaubsplanung und Theaterbe-
suche im Mittelpunkt unserer
Gesprache standen. Ziemlich spat
am Abend beendeten wir das Bei-
sammensein.

Als ich zu Hause ankam und ich
noch einige Zeit alleine auf dem
Sofa sal}, kam mir wieder die Frage
nach dem freien Wunsch in den
Sinn. Ich suchte nach einer Ant-
wort.

Man ist schnell dabei mit den Ge-
danken an Geld, Haus, Grundstiick
und Reisen, aber das erwies sich
fur mich als zu oberflachlich. Ich
hatte zwar einen Wunsch, doch
gleichzeitig drangte sich mir mit
einem undefinierbaren Angstge-
fuhl das,,Was ware wenn“ auf.
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Mein Sohn ist von Geburt an be-
hindert. Was ware, wenn ich ihn
mir gesund wiinschte, gesund an
Koérper und Geist? Welche Mutter
winscht sich das nicht fir ihr
Kind?

Mir ging es auch nicht so sehr da-
rum, dass ich etwas am Zustand
meines Sohnes andern wollte,
sondern mir ging es darum, was
das flr Folgen haben wiirde. Hatte
ich ein Recht, den Wunsch nach
einem gesunden Kind abzulehnen,
weil ich nicht wiisste, wie ich mit
einem neuen, anderen, gesunden
Kind umginge?

Wiirde ich es verkraften, ein neues
Familienmitglied an meiner Seite
zu haben, das mir fremd und doch
vertraut ist? Wirde es mein Sohn
anders haben wollen, als es jetzt
ist?

Seine Behinderung hat mich und
ihn gepragt, hat mich reich ge-
macht.

Viele AuRenstehende, viele Eltern
gesunder Kinder sehen die Sor-
gen, Entbehrungen, die Angste im
Mittelpunkt ihrer Betrachtungen.
Aber mein Junge hat so viel Her-
zenswarme empfangen, um diese

als Startkapital in sein anderes
Leben anzulegen. Diese Herzens-
warme verwaltet er gut, tragt
sie nach auBen und entwickelte
daraus eine besondere Form der
Intelligenz — die Intelligenz des
Herzens.

Mein Sohn ist etwas Besonderes
geworden durch einen Fehler, den
Menschen bei der Geburt mach-
ten. Dieser Junge ist mir so lieb
geworden, dass ich nichts anderes
haben wollte als immer wieder
dieses Kind. Und so lange lege ich
meinen freien Wunsch zur Seite.

Auch ich bin gewachsen im Um-
gang mit meinem Sohn. Er hat mir
Kraft gegeben in Situationen, die
flr manch andere ausweglos er-
schienen waren. Ich konnte kamp-
fen Dank ihm und seinem Anders-
sein. Bestimmte Schwierigkeiten
sind fur uns beide Lappalien, fir
andere waren das echte Probleme.

Unser Leben konnte sicherlich in
vielen Dingen anders, vielleicht
auch leichter verlaufen. Aber be-
stimmt ware auch viel verloren
gegangen, so zum Beispiel das
Empfinden groBer Freude und
tiefen Schmerzes, die Dankbarkeit
fir jede Stunde Leben, in vielen
Dingen eine tiefgriindigere Denk-
weise und die Fahigkeit, sich mit
dem Hintern auf Nichtigkeiten zu
setzen.

Ware der Wunsch in Erfiillung ge-
gangen, dhnelte unser Leben dem
von vielen. So aber wurden wir
etwas Besonderes.

Name der Redaktion bekannt
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Entspannen und Krafte tanken

Bericht tiber ein Wochenende fiir Familien

Die Familie ist der wichtigste
Raum zum Erfahren von Liebe,
Geborgenheit, Vertrauen und Si-
cherheit. Erkrankt ein Familienmit-
glied an Epilepsie, bedeutet das
fiir das gesamte Familiensystem
eine grolRe Herausforderung. Dies
gilt umso mehr, wenn wir fiir eines
unserer Kinder diese Diagnose er-
halten. Die Sorge um das Wohl des
Kindes, um seine Zukunft, die tag-
liche Firsorge und Bewaltigung
sozialer Folgeprobleme verlangt
der Familie viel Kraft ab. Wir wis-
sen, dass Eltern in dieser Situation
oft Gber Jahre an die Grenzen ihrer
eigenen Leistungsfahigkeit gehen.
Die eigenen Bedurfnisse bleiben
auf der Strecke. Dies gilt ebenso
fiir die gesunden Geschwisterkin-
der, die in solchen Konstellationen
aus Liebe zur Familie unbewusst in
den Hintergrund treten.

Umso mehr freuen wir uns, dass
wir auch im Jahr 2014 zum wieder-

holten Mal unser Erholungswo-
chenende fiir betroffene Familien
in Anerkennung dieser besonderen
Leistung anbieten konnten. Die
Resonanz war gewohnt grof, und
so begrufSten wir vom 29. bis 31.
August 2014 sieben Familien aus
Berlin, Brandenburg, Rheinland-
Pfalz, Hessen und Niedersachsen.
Insgesamt 25 Personen haben an
dem Wochenende teilgenommen.
Schon am Freitagabend trafen sich
Grof und Klein nach einem ge-
meinsamen Abendessen zu einer
ersten Gesprachsrunde. In einem
bunten Treiben begegneten sich
Erwachsene und Kinder — erste
Kontakte waren schnell geknupft,
erste kleine Freundschaften waren
schnell geschlossen. Mit diesem

Anke Engel

guten Start stand unser gemein-
sames Wochenende unter einem
guten Stern und versprach fiir alle
Teilnehmenden eine Bereicherung
zu werden.

Am Morgen des zweiten Tages ver-
abschiedeten sich alle Kinder nach
dem gemeinsamen Frihstiick un-
ter liebevoller und professioneller
Betreuung durch dynamis e.V. zu
ihren Aktivitaten und Abenteuern.
Die meisten Kinder erkundeten
den Berliner Zoo, andere nutzten
die Angebote vor Ort wie Schwim-
men im hoteleigenen Hallenbad,
Spazierengehen oder Drachenstei-
gen.

Den Nachwuchs in guten Handen
wissend, trafen sich die Eltern im
Seminarraum, um die Themen der
Agenda zu bearbeiten und Fragen
an die Fachleute vorzubereiten.
Sehr hilfreich waren dabei die
Erfahrungen und Unterstiitzung
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durch die betroffenen Mitter
Anke Engel, Initiative Keto-Kinder
und Anja Klinner, Tuberése Skle-
rose e.V. und ACHSE e.V. Nach der
Kaffeepause beantwortete Dr.
med. Axel Panzer, Neuropadiater
im Epilepsie-Zentrum fur Kinder
und Jugendliche an den DRK
Kliniken Berlin-Westend, sehr an-
schaulich die Fragen der Eltern
zur medikamentdsen Behandlung
von Epilepsie und gab einen ganz
personlichen Einblick aus seinen
Erfahrungen beziiglich der Zusam-
menarbeit mit Eltern- und Patien-
ten. Katrin Wiens, Kinderkranken-
schwester, unterstiitze dabei mit
Ihren Erfahrungen als Pflegelei-
tung der Kinderstation am Epilep-
sie-Zentrum Berlin-Brandenburg
im Verbund der v. Bodelschwinghs-
chen Stiftungen Bethel. Die Eltern
arbeiteten sehr konzentriert bis
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zum Mittag an den ausgewahlten
Themen.

Danach stellte Anke Engel, Griin-
derin des Vereins Familienhilfe
Epilepsie, die ketogene Ernah-
rungstherapie als Behandlungs-
option bei pharmakoresistenter
Epilepsie vor. Ansonsten stand der
Nachmittag auf Wunsch zur freien
Verfligung. Die Eltern nutzten die
Zeit fur Spaziergange im Spandau-
er Forst, Besuch der hauseigenen
Sauna und des Hallenbades. Da
der Nachwuchs bis zum Abendes-
sen in professioneller Betreuung
gut aufgehoben war, fanden die
Eltern Zeit und Raum fur sich.

Sie genossen es, einmal vom an-
strengenden Alltag durchatmen
zu kdnnen. Und weil gerade das
viel zu selten der Fall ist, ist es uns
wichtig, dass Moglichkeiten zur
Entspannung und Erholung auch
zukiinftig Teil des Programms
unserer Familienwochenenden
bleiben. Die Kinder hatten viel
Spal und Abwechslung durch die
Freizeitangebote und haben sich
rund um wohlgefiihlt. Das und die
Kombination von Wissensvermitt-
lung durch Fachleute, Diskussion
und Austausch unter professionel-
ler Moderation und die Erholung
haben dazu beigetragen, dass

die Familien in guter Verfassung
das Seminar verlassen konnten.
Das Hotel erwies sich fuir diese
Veranstaltung als sehr geeignet.
Die Teilnehmenden sprachen sich
flr eine baldige Wiederholung der
Veranstaltung aus.

Anke Engel

Danksagung

Wir danken Frau Maria Anger-
mann, Koordinatorin von dynamis
e.V. sowie ihrem Team herzlich fur
die herausragende Unterstitzung
an diesem Wochenende. Ein be-
sonderer Dank geht an Anke Engel,

vom Verein Familienhilfe Epilepsie,
fir die Vorstellung der ketogenen
Diat und die Moderation und
Begleitung der Eltern an diesem
Wochenende. Ein herzliches Dan-
keschon auch an Anja Klinner

fir die Unterstlitzung bei der
Moderation und den Einblick in
ihre ehrenamtliche Arbeit bei der
Tuberdse Sklerose e.V.. Anja Klinner
hat wichtige Impulse aus lhrer
eigenen Erfahrung als betroffene
Mutter sowie aus der Arbeit in der
Epilepsie-Selbsthilfe innerhalb des
Erfahrungsaustausches setzten
konnen. Katrin Wiens und Dr. Axel
Panzer danken wir sehr herzlich
fiir das Engagement, die Zeit und
Mihe, sich in der sicher stets
knappen Freizeit fur die Epilepsie-
Selbsthilfe einzusetzen. Fiir die
finanzielle Férderung danken wir
dem AOK-Bundesverband recht
herzlich.

Hinweis auf das Seminar
fiir Frauen/Miitter 2015

Das nachste Familienwochenen-
de findet vom 02.- 04. Mai 2015
wieder in Berlin-Spandau statt -
diesmal allerdings ausschlieBlich
flr Frauen, die entweder selbst
an einer Epilepsie erkrankt sind
oder ein Kind mit einer Epilepsie
haben. Auch dieses Seminar wird
wieder vom AOK-Bundesverband
gefordert, bei dem wir uns herzlich
bedanken.

Es sind nur noch wenige Platze
frei, deshalb empfehlen wir eine
baldige Anmeldung. Weitere
Informationen sowie die Anmel-
deunterlagen finden sich auf
unserer Webseite www.epilepsie-
vereinigung.de. Fir Riickfragen
steht die Bundesgeschaftsstelle
der Deutschen Epilepsievereinigung
e.V. (Anne Sohnel) gerne zur Verfi-

gung.
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Vorab ist mir die Mitteilung
wichtig, dass ich ein sehr grofRes
Verstandnis fir alle Mitarbeiter
im Gesundheitswesen habe — und
das nicht nur, weil ich langjahrig
in diesem Bereich in unterschied-
lichen Einrichtungen tatig war.
Unter Umstanden ist auch des-
halb meine Hochachtung gegen-
uber den dort Beschaftigten noch
groRer als bei anderen Patienten.
Nachfolgende Schilderungen sol-
len nicht der Versuch einer Gegen-
darstellung sein.

Beginn der Epilepsie

Die Jahre von 2007 bis 2010 waren
gekennzeichnet von einer viel-
schichtigen Aneinanderreihung
von Fehl- und Verlegenheits-
diagnosen. Erst 2010 erhielt ich,
bedingt durch Eigeninitiative und
nach Monitoring eine verlassliche
und schltssige Diagnose: sym-
ptomatische fokale Epilepsie mit
epigastrischen Auren und automo-
torischen Anfdllen. Des Weiteren
wurde auch gleich eine epilepsie-
chirurgische Behandlungsoption
mit vorherigem Video-EEG-Moni-
toring angesprochen.

Zeitgleich wurde mir ein Medi-
kament verordnet, welches ich
nach Aufdosierung aufgrund der
zunehmenden Nebenwirkungen
nicht mehr vertragen habe. Die in
der Folge entstehenden Gangunsi-
cherheiten und Schwindelgefiihle
fiihrten dazu, dass mir die Uber-
zeugung fehlte, mich ohne Beglei-

tung auRerhalb meiner Wohnung
bewegen zu kdnnen.

Nachfolgend war ich wieder als
Patientin in der gleichen — 300
Kilometer entfernten — Klinik,

um mit den Arzten, die mein Ver-
trauen hatten, eine alternative
Medikation zu besprechen. Leider
zeigte der Chefarzt — wenig ein-
flhlsam — kein Verstandnis fur
meine objektiven Beschwerden
und bescheinigte mir eine ,,Angst-
storung” in Bezug auf dieses Me-
dikament. Jahre spater erfuhr ich
von der engen Verkniipfung des
Arztes mit dem Produzenten des
Medikaments.

Als ich wieder zu Hause war,
meinte eine Arztin in einer Epi-
lepsiesprechstunde, dass die
Ursache von Gangunsicherheit
und Schwindel auch Multiple
Sklerose sein konnte und stellte
dies auch noch mit einer auffallig
unbeschwerten Leichtigkeit fest,
ebenso wie die durch ihr Lacheln
begleitete Mitteilung, dass sie die
Diagnose der Kollegen in Frage
stelle.

Die Odyssee ging also weiter —
oder begann sie neu?

In der Vergangenheit war es eine
Mischung aus Verdachtsdiagnosen
(V.a.) von Hyperventilation, Synko-
pen, Narkolepsie, Burnout, Depres-
sion — begleitet von Bemerkungen
von Arzten wie: ,Es ist alles in Ord-
nung ...“; ,Kommen Sie mal runter

..“;,,Sie brauchen eine Auszeit ...
,Sie sehen doch gar nicht krank
aus ...“.Von einer medizinischen
Fachkraft in einer anderen Klinik
habe ich nach einem Anfall zu ho-
ren bekommen: ,Warum klingeln
Sie denn?“ —obwohl mir vorher
mitgeteilt wurde, dass ich genau
das tun soll, wenn es aus meiner
Sicht einen Grund dafiir gibt -
und:,,... ich solle mich nicht so an-
stellen®. ... Weiterhin habe ich mir
als Patientin in der Notaufnahme,
als ich nach einem Anfall langsam
wieder zu mir kam, das Telefonat
tber den bevorstehenden Grilla-
bend des Arztes anhoren kénnen.
Hatte man(n) dieses Telefonat
spater gefuihrt, ware eine objektive
Beurteilung meines Anfalls durch-
aus moglich gewesen.

Die Liste solcher Wahrnehmungen
lie3e sich beliebig erweitern, si-
cher auch von anderen Patienten
umfangreich erganzen.

Der weitere Verlauf

Im Anschluss an die endgliltige
Diagnose in der Klinik bekam ich
eine berufliche Reha von der Ren-
tenversicherung genehmigt. Diese
fand wieder in einem anderen
Epilepsiezentrum statt.

Dort hat man mich ebenfalls bei
der Visite auf einen moglichen
epilepsiechirurgischen Eingriff an-
gesprochen. Ich habe mich relativ
schnell fiir die prachirurgische Dia-
gnostik entschieden, weil mir eine
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Chance auf Anfallsfreiheit von 70

bis 80% — unter Umstanden sogar
bis 95% — von den Arzten progno-

stiziert wurde.

Das praoperative Monitoring in
der Klinik blieb ergebnislos, da
ich in diesem Zeitraum keine An-
falle hatte. Rechtlich bedenklich
und an sich untblich, wurde ich
— basierend auf den Monitoring-
ergebnissen der anderen Klinik

— operiert. Die Operation (Tempo-
rallappenteilresektion) habe ich
auch durch die ausnehmend gute
und flrsorgliche Betreuung von
Mitarbeitern der Klinik und der
Rehabilitation gut Uiberstanden.
Mein mehrfach klar formuliertes
Ziel vor und nach der Operation
war die zu diesem Zeitpunkt sehr
wahrscheinliche mogliche Riick-
kehr ins Arbeitsleben.

Leider hat sich die sehr hoffnungs-
volle Prognose bezliglich Anfalls-
freiheit und Besserung nicht be-
statigt. Ich habe meinen Zustand
nach der Operation als schlechter
als davor erlebt. Das mit wenig
Aussicht auf Erfolg verkniipfte ex-
perimentieren mit Medikamenten
ging weiter.
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Etwa ein halbes Jahr nach der OP
begann fiir mich eine berufliche
Wiedereingliederung. Wahrend
dieser Zeit habe ich mich sehr
wohl geflihlt — leider konnte ich
nicht lange daran teilnehmen. Ich
musste diese MalRnahme wieder
unterbrechen, da sich die Anfallssi-
tuation nicht anderte. Meine Freu-
de, dass ich sehr schnell Praktikum-
splatze bekommen habe, konnte
ich nicht ausleben. Immer wieder
kamen Anfalle und ich musste
alles abbrechen. Ich war und bin
immer noch sehr traurig dartiber.
Nach weiteren Terminen in einer
ambulanten Epilepsiesprechstun-
de wurde mir gesagt, dass in der
Tat das Vorhandensein einer noch
bestehenden epileptogenen Zone
links temporal — eventuell auch
rechts — wahrscheinlich sei. Nach
einem weiteren Klinikaufenthalt
in einer Epilepsiespezialklinik in
einem anderen Bundesland, die
mir von der Arztin der ambulanten
Sprechstunde empfohlen wurde,
wurde mir vermittelt, dass es sich
nicht mehr nur um epileptische
Anfalle handele, sondern auch um
psychogene. Ich gebe zu, dass ich
mit dieser Aussage meine Pro-
bleme hatte. Meiner laienhaften
Interpretation nach hat man im
EEG- Monitoring einfach nichts

gesehen, weil es sich um sehr
leichte Anfalle handelte.

Hatte ich zeitgleich bei Ankunft in
der Klinik einen Monitoringplatz
erhalten, als die Anfalle noch in-
tensiver waren, waren mit groRBer
Wahrscheinlichkeit eindeutigere
Ergebnisse entstanden. Ich hatte
bei dem Aufnahmegesprach dem
Arzt mitgeteilt, dass eine sofortige
Aufzeichnung sinnvoll ware, weil
bei mir die Anfalle in Clustern
auftreten. Das war natdrlich nicht
moglich, weil die fur die Klinik
finanziell rentablen Monitoring-
platze alle belegt waren. Mit dem
Hintergrundwissen, dass derartig
vernunftige Schlussfolgerungen
bestenfalls Privatpatienten vor-
behalten sind, nimmt man diese
Reaktionen mehr oder weniger
begeistert hin.

Umso befremdlicher habe ich den
Versuch eines Professors erlebt,
der mich nach ergebnislosen Ta-
gen uberreden wollte, unbedingt
noch tiber das Wochenende in der
Klinik zu bleiben —auch wenn mit
viel Optimismus die Wahrschein-
lichkeit moglicher Anfalle im
einstelligen Bereich zu vermuten
war, sich aber tausend zusatzliche
Fahrkilometer ergeben hatten.
Als ich diesen Vorschlag ablehnte,
wurde ich im Beisein aller leiten-
den Arzte aufgefordert, die Klinik
innerhalb von 9o Minuten zu
verlassen —an einem Freitag um
14 Uhr, gut 500 Kilometer von mei-
nem Heimatort entfernt.

Nachfolgend besuchte ich wieder
eine ambulante Sprechstunde und
die Arztin bot mir ihre Unterstut-
zung an, dass mir die Moglichkeit
eingerdumt wiirde, in der einzig
moglichen Klinik in meinem Bun-
desland auch einmal kurzfristig
einen Monitoringplatz zu bekom-



men. Weiterhin schlug sie dem
verantwortlichen Oberarzt vor, die
komplette Auswertung zu uber-
nehmen. Dieser Arzt lehnte ohne
uberzeugende Argumente ab.

Die Konsequenz davon war, dass ich
wieder in eine Klinik in einem ande-
ren Bundesland musste, obwohl ich
oft gern in der Nahe meines Wohn-
orts geblieben ware. Das Ende
dieser Reise war wieder die Klinik,
in der ich operiert wurde. Meine
Hoffnung ging vor allem in die
Richtung, dass es endlich zu einer
Aufzeichnung vorhandener Anfalle
im Video-EEG-Monitoring kame.
Die stationare Aufnahme erfolgte
dann ohne lange Wartezeit, weil
ein Termin tber die Weihnachts-
feiertage nicht zu den begehrten
Zeiten von Patienten zahlt. Hier
war ich dann passive Akteurin in
einem ganz besonderen Szenario.
Die in der letzten Klinik vermute-
ten psychogenen Anfallsmuster
fiihrten folgerichtig dazu, dass ich
anfanglich keine Medikamente
einnehmen sollte, bis die Frage
eindeutig geklart werden konne.
Eine Patientin, die sichtbar keine
Anfalle hat und keine Medikamen-
te nimmt, ist nach der Abrechen-
schablone der Krankenkasse aber
keine Patientin und muss folge-
richtig die Klinik wieder verlassen.
Dies wurde mir auch so vermittelt.

Parallel dazu versuchte mein Part-
ner, mit dem verantwortlichen
Stationsarzt Kontakt aufzuneh-
men. In einem halbstlndigen
Telefongesprach schilderte er dem
Arzt die widerspruchliche und
besonders komplizierte Komple-
xitat meiner Situation. Danach
entschied sich der Arzt fiir ein
anderes Vorgehen und ich konnte
bleiben.

Und das war gut so—denn in den
nachsten Tagen kam es zu einer
deutlichen Zunahme der Anfalle
und zu einem Monitoring mit
Ergebnissen. Diese Umstande be-
zeichne ich bis heute als meinen
medizinischen Lottogewinn — drei
Jahre nach der OP war endlich ein
Monitoring zum richtigen Zeit-
punkt méglich, nach hunderten
Kilometern Autobahn, zahlreichen
Wochen in verschiedenen Kliniken
und vielen geplanten Freizeitak-
tivitaten, die deshalb ausfallen
mussten ... Diesem Arzt und
seinem Team gilt bis heute mein
ganz besonderer Dank.

Der Befund zeigte einerseits
EEG-Veranderungen im Sinne

von klassischen Anfallsmustern,
andererseits auch Hinweise (V.a.
—Verdacht auf) so genannte disso-
ziative Ausgestaltungen der An-
falle. Auffallig war auch, dass die
klinische Symptomatik mehrere
Minuten uber das Ende des An-
fallsmusters hinaus anhielt.

Ich bin der Meinung, dass ich nach
den Anfallen total erschopft bin
und lange brauche, um wieder

zu mir zu kommen — bekannt ist
auch, dass danach bei Patienten
z.B.eine Phase der Reorientierung
oder , Terminalschlaf“—eine cha-
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rakteristische Phase der Bewusst-
seinstriibung — auftreten kann.

Da aus meinem Erleben und auch
aus den Schilderungen meines
Partners die Anfalle schon immer
relativ gleich abgelaufen sind,
konnte und kann ich mich bis
heute nicht mit der zusatzlichen
Diagnose dissoziativer Anfdlle an-
freunden.Trotz dieses Empfindens
habe ich mich Uberzeugen lassen,
mehrere Wochen in einer psycho-
somatischen Epilepsiestation neue
Wege zu beschreiten, um auch aus
meiner Sicht nichts unversucht
gelassen zu haben. Meine Erwar-
tungshaltung war, Verfahren zur
Anfallsunterdriickung und -regu-
lierung kennen zu lernen. Sie blieb
vollkommen unerfllt.

Stattdessen reihten sich negative
Erfahrungen endlos aneinander.
Dazu gehorte auch der Zwang zur
Teilnahme an einer Musik- oder
Theatergruppe. Da ich in der Reha-
Abteilung der gleichen Klinik Jahre
zuvor von der sehr engagierten
Diplompsychologin vermittelt
bekommen habe, auch klar und
deutlich NEIN zu sagen, wenn

ich mit einem Sachverhalt nicht
einverstanden bin, versuchte ich
das gleich mal in der Praxis. Das
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Ergebnis war ernlichternd: ohne
Angabe sachlicher Argumente
wurde mir vermittelt, dass hier
kein Widerspruch erwiinscht sei.
Nach Auftritten in der Theater-
gruppe bei ,,Rumpelstilzchen® und
»Frau Holle“ stellte ich die ganze
Therapie immer mehr in Frage und
war nicht die einzige Patienten
mit solchen Wahrnehmungen.
Irgendwie hatte ich auch das
Gefuhl, dass sich hier seit vielen
Jahren nichts verandert hatte und
alle Anwesenden gleich behandelt
wurden. Auch daraus resultierend
entwickelte sich eine immer star-
kere innere Ablehnung der fur
mich zustandigen Psychologin,
ohne dass ich daflir konkrete Ar-
gumente benennen konnte.

Ich bat deshalb um einen vielleicht
maoglichen Wechsel zu einem ande-
ren Therapeuten. Auch dieser Vor-

schlag wurde abgelehnt — alterna-
tiv wurde mir ein Gesprach zu dritt,
erweitert um die Anwesenheit der
pflegerischen Bezugsperson (eine
Krankenschwester) angeboten. Das
empfand ich nicht als echte Alter-
native und schlug das Gesprach
nur mit der pflegerischen Bezugs-
person vor. Auch dieser Vorschlag
wurde abgelehnt. Stattdessen wur-
de mir von der verantwortlichen
Psychologin deutlich vermittelt,
dass ich mich hier widerspruchlos
anpassen konne oder ansonsten
entlassen wiirde. Meine Erfahrung
zum Thema ,klar nein sagen“ war
damit komplett und zeitgleich die
Erkenntnis: was aul3erhalb der Kli-
nik bundesweit rechtlich gesichert
ist, namlich die freie Wahl des The-
rapeuten, gilt innerhalb der Klinik
noch lange nicht. Nachfolgende
Gesprache mit dem Stationsarzt
und einem weiteren verstandnis-

vollen Bereichsarzt anderten nichts
—ich wurde entlassen.

AbschlieBend bleibt die Frage,

ob die Verhaltensweise der ver-
antwortlichen Arztin wirklich
alternativlos war oder man besser
gemeinsam — Arzte UND Patien-
ten — Uiber flexiblere und differen-
ziertere therapeutische Organisa-
tionsformen nachdenken konnte?

Und trotz dieser Erfahrung mochte
ich nicht unerwahnt lassen, dass
ich diese Klinik weiterhin empfeh-
len werde. Denn — bis auf diese
Ausnahme — habe ich mich dort
immer sehr wohl gefuihlt — nicht
zuletzt auch durch die warmher-
zige und fursorgliche Betreuung
vieler Mitarbeiterinnen und Mitar-
beiter. Vielen Dank dafir ...

Name der Redaktion bekannt

Mit ,Panthertage” an die Offentlichkeit

Sarah Bischof veroffentlicht Roman uber Epilepsie

Am 26. Marz 2015 ist das Buch Pan-
thertage von Sarah Elise Bischof
im Verlag Eden Books erschienen.
Wir hatten im Vorfeld die Gelegen-
heit, mit der 30-jahrigen Autorin
zu sprechen.

einfille: Wie kam es zu dem Kon-
takt mit Eden Books, der ja zur Edel
AG gehort und in der Verlagsszene
durchaus einen Namen hat?

Sarah Bischof: Die Verlegerin hat
mich Gber meine Facebook-Seite
gefunden und mir vorgeschlagen,
ein Buch in Romanform uber Epi-
lepsie zu schreiben. Es sollte kein
Sachbuch sein, wie es schon eini-
ge gibt, sondern eine Geschichte
erzahlen, die auch fir Nicht-
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Sarah Elise Bischof

Panthertage. Mein

':' - Leben mit Epilepsie
Eden-Verlag, Berlin 2015
Panthertage 256 Seiten

ISBN: 978-3-944296-93-7
14,95 Euro (broschiert)
11,99 Euro (e-book; Kindle
Edition)

Betroffene und Nicht-Angehorige
spannend ist. Eine Geschichte mit
Liebe und Freundschaft — mit
Emotionen. So wollten wir die
Krankheit auch an die Menschen
herantragen, die noch keinen Be-
zug zu Epilepsie haben. Ich habe
ein Exposé geschrieben und dann
war klar, dass ich keinen Co-Autor
brauche.

einfdlle: Die ,Panthertage” wirken
sehr autobiografisch, Du verwen-
dest Deinen echten Namen. War-
um?

Sarah Bischof: Ich war auch lange
skeptisch und habe die Roman-
figur erst ,Emma“ genannt, um
freier schreiben zu kdnnen. Dieses
Buch ist das Personlichste, was ich
bislang gemacht habe —ich gebe
so vieles preis von mir. Ich habe
mich oft gefragt, ob das wirklich
gut ist, es so zu machen und mit
der Verlegerin daruber diskutiert.
Dann habe ich mich entschieden,
dazu zu stehen. Dies ist zum gro-
Ben Teil meine personliche Ge-
schichte, auch einige beschriebene
Situationen mit Mannern habe



Sarah Elise Bischof in Berlin vor der Bundesge-
schaftsstelle der Deutschen Epilepsievereinigung eV,
Foto: Sybille Burmeister

ich so erlebt. Die Mannerfiguren
selbst ebenso wie der Handlungs-
strang sind hingegen frei erfun-
den. Dariuiber hinaus ist meine Fa-
milie verfremdet. Ich mochte mir
nicht das Recht herausnehmen,

neben meinem eigenen auch das
Leben und die Personlichkeit ande-
rer Menschen so 6ffentlich darzu-
stellen. Ich mache mich durch das
Buch angreifbar, dartiber bin ich
mir bewusst, aber ich hatte auch
das Geflihl,ich muss es tun.

einfdlle: Was meinst Du damit?

Sarah Bischof: Meine Verlegerin
hat gesagt:,,Du kannst schreiben
und Du hast Epilepsie, also mach’
was draus”. Die Menschen inte-
ressieren sich fur Krankheiten
und fir die Geschichten anderer
Menschen —wenn man zum Bei-
spiel an den aktuellen Film von Til
Schweiger Honig im Kopf oder an
den Roman von den krebskranken
Teenagern Das Schicksal ist ein
mieser Verrdter denkt. Der Verlag
ist auf Autobiografien und Schick-
sale spezialisiert, das passte. Und
ich mochte mit dem Buch auch
ein gewisses Tabu brechen. Bereits
jetzt bekomme ich Uiber Facebook
Reaktionen, dass Menschen mich
fragen, wie sie das Thema endlich
in der Familie ansprechen konnen.
Wir als Menschen mit Epilepsie
sind doch in der Mitte der Gesell-
schaft. Viele Menschen kennen
Epilepsie nicht und haben Angst
davor. Es ist an der Zeit, dass wir
Betroffenen zu unserer Krankheit
stehen kdnnen. Menschen haben
Angst vor etwas, das sie nicht
kennen. Durch die personliche
Geschichte kann ich es vielleicht
besser nachvollziehbar machen,
Angste und Vorurteile abbauen
und Empathie wecken.

einfdlle: An welcher Form der Epi-
lepsie bist Du erkrankt?

Sarah Bischof: Ich hatte vor etwa
zehn Jahren —mit Anfang 20 -
meinen ersten groBen Anfall. In
der Oberstufe der Schule waren
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es noch so kleine ,Aussetzer®;

die Mitschuler dachten, ich sei

im Unterricht eingeschlafen und
fanden das lustig. Mit 18 Jahren
denkt man ja selbst auch nicht
,Oh, habe ich etwa Epilepsie?”,
sondern lebt einfach weiter, zumal
es mir ansonsten blendend ging.
In der Magnetresonanztomografie
haben die Arzte dann eine Fehlbil-
dung am linken Schlafenlappen
gefunden. Ich nehme Medikamen-
te, aber im Moment habe ich noch
so alle acht bis zehn Wochen eine
Anfallsserie.

einfdlle: Warum hast Du das Buch
»Panthertage” genannt?

Bischof: So nenne ich die Tage um
meinen Anfall herum. Die Epilep-
sie ist flir mich wie ein Raubtier,
das mich aus dem Nichts anfallt.
Und sie ist duster, schwarz. Ande-
rerseits ist ja der Panther ein wiir-
devolles, elegantes Tier, das mit
Starke verbunden ist. Wir verlieren
durch unsere Krankheit in keiner
Sekunde unsere Wiirde und unse-
ren Stolz. Ich habe durch die Epi-
lepsie viel gelernt, was positiv ist.
Das betrifft aber glaube ich alle,
die Schicksalsschlage durchge-
macht haben. Ich bin fiir so vieles
dankbar, fur viele Kleinigkeiten. Ich
habe Menschen und Dinge ganz
anders schatzen gelernt.

Das Interview wurde gefiihrt und auf-
geschrieben von Sybille Burmeister

Anmerkung der Redaktion: Wer
mehr tiber Sarah Elise Bischof und
ihr Buch ,Panthertage“ wissen
mdchte, sollte sich das auf,, Youtu-
be“ veroffentlichte Video ansehen;
der Link dazu findet sich auf der
Webseite der ,,Deutschen Epilepsie-
vereinigung e.V.“ (in der Linkliste zu

einflle 133).
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Der Schauende

Dieter Janz zum 95. Geburtstag

Wer kennt ihn nicht — Dieter
Janz, Nestor der Epileptologie in
Deutschland und Ehrenmitglied
der Deutschen Epilepsievereini-
gung e.V. Am 20. April 2015 ist
firihn ein ganz besonderer Tag:
er feiert seinen 95. Geburtstag.
Wir — die Redaktion einfdille, die
Deutsche Epilepsievereinigung e.V.,
der Landesverband Epilepsie Berlin-
Brandenburg e.V. und die Berliner
Selbsthilfe von Anfallkranken
mochten hnen — Herr Janz — dazu
herzlich gratulieren.

Wir mochten an dieser Stelle nun
ausdriicklich nicht Ihre Verdienste
wiirdigen — wir alle wissen, wieviel
Ilhnen die Epileptologie (nicht nur
in Deutschland) und die Epilepsie-
Selbsthilfe zu verdanken haben
(vgl.dazu den ausfiihrlichen
Bericht in einfalle 114, 2. Quartal
2010).

Stattdessen mochten wir uns mit
einem Gedicht bedanken, an dem
Sie hoffentlich Ihre Freude haben
—und das Sie sich sogar anhoren
konnen. Auf Youtube ist eine scho-
ne Rezitation von Will Quadflieg
(1914 — 2003) verodffentlicht — den
Link dazu finden Sie auf unserer
Webseite www.epilepsie-vereini-
gung.de in der Linkliste zu einfalle

133 ...

... aber Sie konnen das Gedicht
natirlich auch lesen:

32 | einfille

Ich sehe den Bdumen die Stiirme an,
die aus laugewordenen Tagen

an meine dngstlichen Fenster schlagen,
und hére die Fernen Dinge sagen,

die ich nicht ohne Freund ertragen,
nicht ohne Schwester lieben kann.

Da geht der Sturm, ein Umgestalter,
geht durch den Wald und durch die Zeit,
und alles ist wie ohne Alter:

die Landschaft, wie ein Vers im Psalter,
ist Ernst und Wucht und Ewigkeit.

Wie ist das klein, womit wir ringen,
was mit uns ringt, wie ist das grofs;
liefSen wir, Ghnlicher den Dingen,

uns so vom grofSen Sturm bezwingen, -

wir wtirden weit und namenlos.

Was wir besiegen, ist das Kleine,
und der Erfolg selbst macht uns klein.

Das Ewige und Ungemeine

will nicht von uns gebogen sein.
Das ist der Engel, der den Ringern
des Alten Testaments erschien:
wenn seiner Widersacher Sehnen
im Kampfe sich metallen dehnen,
flihlt er sie unter seinen Fingern

wie Saiten tiefer Melodien.

Wen dieser Engel tiberwand,
welcher so oft auf Kampf verzichtet,

der geht gerecht und aufgerichtet

und grof$ aus jener harten Hand,

die sich, wie formend, an ihn schmiegte.
Die Siege laden ihn nicht ein.

Sein Wachstum ist: der Tiefbesiegte

von immer GrofSerem zu sein.

,Der Schauende“ von Rainer Maria Rilke (1875 —1926)
aus: Das Buch der Bilder — Des zweiten Buches zweiter Teil (1906)
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Wie machst Du das alles blols?

Ich mach‘ das mit links ...

Wer Fidi fragt, wie er eigentlich

im Alltag mit allem so klarkommt,
kriegt eine klare Ansage. Als fes-
te GroRRe im Berliner Rap-Leben
trifft man Fidi bei Club-Auftritten
genauso wie bei politischen Ver-
anstaltungen rund um das Thema
Inklusion. Genau diese Mischung
aus gelebtem Hip Hop und Enga-
gement fir eine Herzensangele-
genheit macht Fidi einzigartig und
besonders interessant fur viele
verschiedene Menschen.

In jungen Jahren durch die Fantas-
tischen Vier und Mobb Deep infi-
ziert, schreibt er erste eigene Texte,
tritt u.a. bei der Féte de la Musique
in Berlin auf und nimmt das ers-
te eigene Album Aller Anfang ist

schwer (2002) auf. Er gewinnt
2004 den Freestyle Battle beim
Castle East Side Jam in Spremberg
und nimmt im selben Jahr das
zweite Album Alle Jahre wieder auf.

Neben der Griindung der Crew
Spassticker 2005 schlie3t Fidi seine
Ausbildung als Kaufmann 2006
ab. Doch sein Herz schlagt wei-
terhin fur die Musik. Von seinen
Freunden ermutigt und von der
Musik motiviert, fasst er den end-
gliltigen Entschluss, sein eigenes
Studio zu bauen und sich unab-
hangig zu machen. So kommt

es 2009 auch zu Fidis nachstem
Album Grafische Darstellung, mit
dem er sich erstmals als Solo-
kiinstler behauptet.

20M trifft Fidi bei einer Session
in Berlin-Neukélln auf 3 weitere
Jungs — Die Musterschiiler waren
geboren. Ein Jahr spater erscheint
das erste Album, inklusive dicker
Record Release Party. Fidi merkt
im Laufe der Zeit, dass er viele
Menschen erreichen und etwas
vermitteln kann und beginnt,
Rap-Workshops fur Kinder und
Jugendliche zu geben. Inzwi-
schen haufen sich die Anfragen
und Fidi ist gefragter Gast bei
Diskussionsveranstaltungen und
politischen Aktionen zum Thema
inklusive Bildung, Akzeptanz und
Foérderung von Vielfalt.

Er schliel3t 2014 sein Studium
der Sozialen Arbeit ab und ist
seitdem bei einer Kinder- und
Jugendeinrichtung beschaftigt.
Daneben ist er etwa als Kampa-
gnenbotschafter der Globalen
Bildungskampagne und als Juror
bei Inklusions-Filmfesten tatig.
Erist auBerdem Mitorganisator
des weltweit ersten barrierefrei-
en Festivals 2015 in Prora. Fidi
arbeitet neben seinem aktiven
Engagement fiir die gute Sache
aktuell an seinem nachsten Solo-
album.

Wer Fidi kennenlernen mochte
hat die Gelegenheit dazu auf der
Arbeitstagung 2015 der Deut-
schen Epilepsievereinigung e.V., die
vom 19. - 21.Juni 2015 in Kénigs-
winter stattfinden wird. Weitere
Informationen zur Arbeitstagung
finden sich in der Rubrik Veran-
staltungen in dieser Ausgabe der
einfille und auf unserer Webseite
www.epilepsie-vereinigung.de.
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Einladung zur Mitgliederversammlung

der Deutschen Epilepsievereinigung e.V.
Die 28. MVV der DE findet in Konigswinter statt

Hiermit |adt der Vorstand alle
Mitglieder der Deutschen
Epilepsievereinigung e.V. zur 28.
Mitgliederversammlung ein, die
am 19.Juni 2015 in der Zeit von
14.00 —18.00 Uhr im Arbeitnehmer-
Zentrum Konigswinter, Johannes
Albers-Allee 3,53639 Konigswinter
(www.azk.csp.de) stattfinden wird.

Tagesordnung:

1. BegriiBung und Feststellung
der Beschlussfahigkeit

2. Genehmigung und Erganzung
der Tagesordnung

3. Geschafts- und Finanzbericht
des Vorstandes

4. Aussprache zum Geschafts-
und Finanzbericht

Bericht der Kassenpriifer

Entlastung des Vorstandes

Wahl eines Kassenprifers

Bericht und Empfehlungen

des Selbsthilfebeirats

9. Vorstellung und
Genehmigung des
Haushaltsplanes 2015

10. Ehrenmitgliedschaften

1. Zusammenarbeit mit
Selbsthilfeorganisationen/-
gruppen, die nicht der DE an-
gehoren

12. Vorhaben im laufenden Jahr

13. Verschiedenes

© N ow

Eine Anmeldung zur Teilnahme ist

nicht erforderlich, aber erwiinscht.

Eine Wegbeschreibung und ein
Anmeldeformular finden sich auf

der Webseite der DE
www.epilepsie-vereinigung.de.

Begriindete Antrage zur
Ergdnzung der Tagesordnung
bitte bis zum 22. Mai 2015
(Ausschlussfrist!) in schriftlicher
Form (Brief, Fax oder e-mail) bei
der Geschaftsstelle der Deutschen
Epilepsievereinigung eV.—z.H.
des Vorsitzenden Stefan Conrad,
ZillestraBe 102 in 10585 Berlin —
einreichen.

Wir freuen uns auf eure zahlreiche
Teilnahme und die gemeinsame
Diskussion mit Euch!

Stefan Conrad
Vorsitzender

Arbeitstagung 2015

Genderaspekte in der Behandlung und im Leben mit Epilepsie

Nach wie vor ist die Lebenssituation
von Mannern und Frauen in vielen
Lebensbereichen unterschiedlich,
und zwar nicht nur im Berufsleben.
Manner und Frauen gehen auch
unterschiedlich mit chronischen
Krankheiten/Behinderungen um—
verarbeiten sie anders, integrieren sie
unterschiedlich in ihr Arbeit und Be-
rufsleben. Thema der Arbeitstagung
ist es, diesen unterschiedlichen Her-
angehensweisen auf den Grund zu
gehen und zu schauen, wie es sowohl
Mannern als auch Frauen gelingt, mit
ihrer Epilepsie ,gut zu leben—und
was Manner von Frauen und Frauen
von Mannern lernen kdnnen.

einfille

Programm

Freitag

« Gender Mainstreaming — Eine
Einflhrung (Conny Smolny, Dipl.
Soz, Literaturwissenschaftlerin,
Berlin)

- Offener Abend zum Kennenler-
nen und zum Erfahrungsaus-
tausch

Sonnabend

« Leben mit Epilepsie: Gemein-
samkeiten und Unterschiede
zwischen Mannern und Frauen
(Dr. med. Inge Weimar, Bruder-
krankenhaus Trier)

* Theorie und Praxis der Krank-
heitsbewaltigung: Eine Einfuh-
rung unter Genderaspekten
(Dipl. Psych. Dr. Hans Mayer,
Epilepsiezentrum Kork)

* 2 Arbeitsgruppen Manner (Mo-
deration: Klaus Gocke, Landesver-
band Epilepsie Berlin-Branden-
burg e.V, Berlin & Stefan Conrad,
Vorsitzender der Deutschen
Epilepsievereinigung e.V., Trier)

* 2 Arbeitsgruppen Frauen (Mode-
ration: Martina Mtinzer, Epilep-
sie-Selbsthilfegruppe Bremen &
Andrea Schiller, DE Landesver-
band Hessen, Marburg)




de intern

» Moderiertes Rollenspiel: Manner
und Frauen auf einem Grup-
penabend (Moderation: Klaus
Gocke, Landesverband Epilepsie
Berlin-Brandenburg e.V., Berlin &
Andrea Schiller, DE Landesverband
Hessen, Marburg)

» Moderiertes Rollenspiel: Manner
und Frauen im Beratungsge-
sprach (Moderation: Silke Krug-
Jdger, Universitatsklinikum Bonn
(Medizinmanagement) & Juliane
Schulz, Epilepsieberatung Hessen,
Uniklinik Giefsen und Marburg)

Abendveranstaltung am
Sonnabend

,Wie machst Du das? Ich
mache das mit links.“ Graf
Fidi, Rapper aus Berlin,
rappt Uber Alltagssituatio-
nen und macht das immer
mit einer Prise Humor

und einem Augenzwin-
kern (vgl.dazu auch den Artikel in
Menschen und Meinungen in der
vorliegenden Ausgabe der einfille).

Sonntag
» Wie kann Geschlechtergerechtig-
keit realisiert werden? (Ingrid Co-
ban, Leiterin der sozialtherapeuti-
schen Dienste, Epilepsie-Zentrum
Bethel, Bielefeld)
* Arbeitsgruppe: Was kénnen wir
in der Selbsthilfe tun? (Modera-
tion: Martina Miinzer, Epilepsie-
5€/bSthi[fegI’UPp€ Bremen) Arbeitstagung 2013 in Walsrode, Fotos: Norbert van Kampen
* Arbeitsgruppe: Was muss im
Versorgungssystem flir Menschen
mit Epilepsie getan werden? Zeit: 19.Juni 2015 (18.00 Uhr) — 21. Juni 2015 (14.00 Uhr)
(Moderation: Ingrid Coban, Leiterin
der sozialtherapeutischen Dienste,
Epilepsie-Zentrum Bethel, Bielefeld)

Ort, Zeit, Kosten und Anmeldung

Ort: Arbeitnehmer-Zentrum Kénigswinter, Johannes Albers-Allee 3,
53639 Konigswinter (www.azk.csp.de)

. : . ; . Kosten: DZ: Mitglieder 100 Euro (ermaRigt: 8o Euro); Nichtmitglieder
Arbeitsgruppe: Was ist auf pOI_ItI 120 Euro / EZ: Mitglieder 120 Euro (keine ErmaRigung); Nicht-
scher Ebene zu tun? (Moderation: mitglieder 160 Euro; in dem Betrag sind die Seminargebiihr
Fidi Baum — GRAF FIDI - Jugend- sowie die Ubernachtungs- und Verpflegungskosten enthalten.

zentrum Jever Neun, Berlin) Teilnehmerzahl: maximal 8o Teilnehmer/-innen, bitte friihzeitig anmelden.

ES SIND NOCH PLATZE FREI - BITTE Anmeldung: Bundesgeschaftsstelle der DE, Tel.: 030 — 342 4414;
UMGEHEND ANMELDEN! Fax: 030 — 342 4466; mail: info@epilepsie-vereinigung.de.
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Tag der Epilepsie 2015

Epilepsie im Wandel der Zeit: Update 2015

Nach wie vor gilt, dass durch eine
an den gangigen Standards orien-
tierte Epilepsiebehandlung in vie-
len Fallen Anfallsfreiheit erreicht
werden kann. Auch wenn sich hier
in den letzten 30 Jahren einiges
verbessert hat:immer noch wird
in vielen Fallen Anfallsfreiheit des-
halb nicht erreicht, weil entweder
die Diagnose ungenau gestellt
wurde, das falsche Medikament
gewahlt oder zwar das richtige
eingesetzt, aber nicht gut ausdo-
siert wurde. Nach wie vor kann
nicht von einer zufriedenstellen-
den Behandlungssituation gespro-
chen werden.

Aber auch, wenn die medikamen-
tose Epilepsiebehandlung sich

an den derzeitigen Standards
orientiert, gibt es immerhin fast
150.000 anfallskranke Menschen,
die mit Hilfe einer medikamento-
sen Therapie bisher nicht anfalls-
frei werden konnten. Fur diese ist
die Entwicklung neuer Medika-
mente dringend erforderlich —was
aber leider derzeit durch den
Gemeinsamen Bundesausschuss
blockiert wird.

Was die Einstellung gegenuiber
Menschen mit Epilepsie betrifft
—diese hat sich in den letzten 30
Jahren messbar verandert: waren
1996 noch gut 20% der Bevolke-
rung der Meinung, dass Epilepsie
eine geistige Behinderung sei.
waren es 2008 ,nur” noch etwa
11%. Dennoch ist dieser Anteil
immer noch zu hoch. Auch haben
Menschen mit Epilepsie nach wie
vor schlechtere Chancen auf dem
Arbeitsmarkt, die sich allein durch
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die Art und Schwere der epilep-
tischen Anfalle nicht erklaren
lassen.

Uber diese und weitere Themen
mochten wir anlasslich des Tages
der Epilepsie 2015 (Motto: Epilep-
sie im Wandel der Zeit: Update
2015) informieren, diskutieren
und uns gemeinsam mit anderen
dafiir einsetzen, dass sich die Le-
bens- und Behandlungssituation
von Menschen mit Epilepsie in
Deutschland nachhaltig verbes-
sert.

Fur alle Selbsthilfegruppen und
—organisationen, die sich am

Tag der Epilepsie 2015 mit ihren
Aktivitaten beteiligen mochten,
stellen wir ab Mitte/Ende Mai 2015

wieder ein Aktionspaket zur Ver-
figung, das bei unserer Bundes-
geschaftsstelle abgerufen werden
kann.Nahere Informationen dazu
finden sich auf unserer Webseite
www.epilepsie-vereinigung.de und
in der nachsten Ausgabe der ein-
fdlle, die Anfang Juli 2015 erschei-
nen wird.

In diesem Jahr wird wieder eine
Zentralveranstaltung stattfinden,
und zwar am Montag, dem o2.
Oktober 2015 in Erlangen/Niirn-
berg in Kooperation mit dem Epi-
lepsiezentrum der Neurologischen
Klinik Erlangen (www.epilepsie-
zentrum.uk-erlangen.de). Nahere
Informationen dazu finden sich
ebenfalls in der nachsten Ausgabe
der einfdlle.

Zentralveranstaltung zum Tag der Epilepsie 2013 in Hamburg, Fotos: Norbert van Kampen



de intern

Seminare und Veranstaltungen der DE

Bitte anmelden - es sind noch Platze frei

Arbeitstagung 2015

Die Arbeitstagung 2015 zum
Thema ,Genderaspekte in der
Behandlung und im Leben mit
Epilepsie” findet vom 19. bis zum
21.Juni 2015 in Kénigswinter

statt. Weitere Informationen zur
Arbeitstagung finden sich in der
Rubrik ,,DE Intern® in der vorliegen-
den Ausgabe der einfiille.

Mitgliederversammlung 2015

Die Mitgliederversammlung 2015
der DE findet am 19.Juni 2015 in
Konigswinter statt. Die Einladung
und Tagesordnung finden sich in
der Rubrik ,DE Intern“ in der vorlie-
genden Ausgabe der einfdlle.

Seminare und Workshops

Die von uns in 2015 angebote-
nen Seminare sind bereits in
einfdlle 131 und 132 ausfihrlich
dargestellt. Wir beschranken
uns im Folgenden darauf, die
Rahmendaten zusammenzufas-
sen. Weitere Informationen finden
sich in den genannten Heften;
das Programm des jeweiligen
Seminars, Wegbeschreibung,
Anmeldeformulare etc. kdnnen
von unserer Webseite www.
epilepsie-vereinigung.de herun-
tergeladen oder uber unsere
Bundesgeschaftsstelle angefor-
dert werden.

Epilepsie im Arbeitsleben. Was
tun bei beruflichen Problemen?
(NEUN)

Leitung: Peter Brodisch (Initiator des
Netzwerks Epilepsie und Arbeit) und
Jochen Roder (Jurist mit Schwerpunkt
Arbeitsrecht; lange Jahre Mitglied des
Bundesvorstandes der DE)

Ort und Zeit: 11.-13.09. 2015 im
Hotel Lindenhof, Quellenhofweg
125, 33617 Bielefeld

Neurolinguistisches
Programmieren — Selbstcoaching
bei Epilepsie (NEU!!)

Leitung: Mirela Ivanceanu (NLP-
Lehrcoach und NLP-Lehrtrainerin,
DVNLP) und Bianca Lehr (NLP-
Trainerin, NLP-Coach, DVNLP)

Ort und Zeit: 29.-31.05. 2015 im
VCH Akademie-Hotel, Heinrich-
Mann-Strale 29, 13156 Berlin-
Pankow

Improvisationstheater

Leitung: Harald Polzin
(Schauspieler und Coach).

Ort und Zeit:13.—15.11. 2015 im
VCH-Akademie-Hotel, Heinrich-
Mann-Stral3e 29, 13156 Berlin-
Pankow

Anfallsselbstkontrolle
(Epileptische Anfalle selbst beein-
flussen)

Leitung: Gerd Heinen (Berlin) und
Andreas Dichting (Bielefeld)

Ort und Zeit: 23. - 25.10. 2015 im
Hotel Lindenhof, Quellenhofweg
125, 33617 Bielefeld

Gedachtnistraining

Leitung: Susanne
Dudenhofer und Ines Roth

(Gedachtnistrainerinnen)

Ort und Zeit: 05.— 07.06. 2015 im
Hotel Christophorus, Schonwalder
Allee 23/6,13587 Berlin-Spandau

Epilepsie und Depression

Leitung: Dr. med. Katrin
Bohlmann (Oberarztin auf

der Psychotherapiestation der
Epilepsieklinik Tabor im Epilepsie-
Zentrum Berlin-Brandenburg in
Bernau)

Ort und Zeit: 20.—22.11. 2015 im
VCH Akademie-Hotel, Heinrich-
Mann-StralSe 29, 13156 Berlin-
Pankow

Beratung von Betroffenen durch
Betroffene in der Epilepsie-
Selbsthilfe

Leitung: Die Referenten flr dieses
Seminar sind angefragt

Ort und Zeit: 13.—15.11. 2015 in der
Thiringer Sozialakademie Jena,
Am Stadion 1,07749 Jena

Entspannen und Krafte tanken: Ein
Wochenende fiir Frauen (Mutter)
mit Epilepsie

Leitung: Rosa Michaelis
(Universitat Witten/Herdecke,
Mitglied der Kommission
Psychosomatische Epileptologie

der Deutschen Gesellschaft ftir
Epileptologie) und Gabi Haferkamp
(MOSES-Trainerin; Epileptologische
Schwerpunktpraxis Dr. Berkenfeld,
Neukirchen-Vlyn)

Ort und Zeit: 02.- 04.05. 2015 im
Hotel Christophorus, Schénwalder
Allee 23/6,13587 Berlin-Spandau

einfille
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aus den gruppen

Bekanntmachung

Neue Gruppe in Chemnitz gegriindet

Wir geben bekannt, dass sich am
24.Januar 2015 die Gruppe Aktiv
im Leben — trotz Epilepsie in Chem-
nitz gegriindet hat. Die Arbeit der
Gruppe soll sich auf das gesamtes
Bundesland Sachsen erstrecken.
Wir wollen uns zur Aufgabe ma-
chen, den Aufbau und Erhalt der
Epilepsie-Selbsthilfegruppen in
Sachsen zu férdern, um so den
Informationsaustausch zwischen
den Betroffenen und Angeharigen
zu starken.

Weiter mochten wir mitteilen,
dass die Gruppe am o07. Marz
2015 beschlossen hat, sich fur
alle Menschen mit Epilepsie aus

Sachsen zu 6ffnen, die noch keiner
Epilepsie-Selbsthilfegruppe ange-
horen. Sollte es in der Nahe des

Wohnorts der Betreffenden bereits

eine Epilepsie-Selbsthilfegruppe
geben oder sich im Aufbau befin-
den, werden wir die Betreffenden
weiterleiten.

Ansprechpartner sind:

Rainer Scharfenberg
(Sprecher der Gruppe)
Plauen

Handy: 0163 — 4817084
esg-plauen@online.de

Winfried Bruns

Zittau

Handy: 0171 — 3255607
winfriedbruns-mobil@gmx.de

Bjorn Tittmann

Annaberg

Handy: 0174 — 9082377
bjoern.tittmann@yahoo.de

Alle Infos zur Gruppe finden sich
auf der Facebook-Seite Aktivim
Leben-trotz Epilepsie.

Die Treffen der Gruppe Aktivim
leben — trotz Epilepsie finden an
unterschiedlichen Orten statt.

Rainer Scharfenberg

Angeblich gibt es so viele Menschen
mit Epilepsie ...

Neue Epilepsie-Selbsthilfegruppe in Oldenburg

Angeblich gibt es so viele Men-
schen mit Epilepsie ... aber wo sind
sie alle???

Ich wiinschte, ich kdnnte meine
Geflihle und Erfahrungen teilen;

einfille

erkennen, was meine Epilepsie mit
mir und meinem Leben macht;
sanft und liebevoll mit meiner
Epilepsie umgehen — schlieRlich
ist sie Teil von mir. Vielleicht hilft
uns unsere Gruppe, stark und

selbstbewusst unsere Epilepsie
anzunehmen.

Das nachste Treffen der Selbst-
hilfegruppe wird am 20. April um
18.00 Uhr in den Raumen der Be-
KoS Oldenburg — Beratungs- und
Koordinationsstelle fiir Selbsthilfe-
gruppen e.V. stattfinden. Interes-
sierte sind herzlich eingeladen.

Weitere Informationen:

BeKkoS Oldenburg
LindenstrafSe 12a

26123 Oldenburg

Tel.: 0441— 88 48 48
www.bekos-oldenburg.de
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Freizeitgestaltung fur Menschen mit
Beeintrachtigungen

Dynamis e.V. bietet vielfaltige Moglichkeiten

Seit 2005 unterstiitzt und beglei-
tet der Berliner Verein dynamis
e.V. Menschen mit vorwiegend
geistigen, aber auch Mehrfach-
beeintrachtigungen, und deren
Familien. Der gemeinnutzige
Verein wurde 2005 in Berlin von
engagierten und kompetenten
Fachkraften aus dem sozialen und
kunsttherapeutischen Bereich
gegriindet, die jahrelange Erfah-
rung in der Arbeit mit Menschen
mit Beeintrachtigung und nicht
zuletzt auch dadurch Visionen und
Plane hatten.

Die Angebote von dynamis e.V.
haben ihren Schwerpunkt im Frei-
zeitbereich. So werden lbers Jahr
ca.16 Reisen ins In- und Ausland
angeboten: Stadtereisen in euro-
paische Metropolen wie London,
Barcelona oder Paris; Ferienreisen
an die Ostsee; Reisen in die Berge,
zum Rodeln im Winter und Wan-
dern im Sommer; zum Reiten und
Tiere streicheln auf den Bauern-
hof; Fahrradreisen in kleiner Grup-
pe mit Zelten und Kochgeschirr im
Begleitbus; Reisen nach Spanien
und Griechenland ans Meer — und
nicht zu vergessen die inzwischen

schon legendare wirklich gro3e
Silvesterreise mit selbst eingelib-
tem Kulturprogramm, Buffet und
Party, bis die Beine nicht mehr
wollen. Zunachst wurden die
Angebote liberwiegend von Men-
schen aus Berlin genutzt; im Laufe
der Jahre interessierten sich auch
zunehmend Reisende aus anderen
Bundeslandern —vor allem aus
Brandenburg und Sachsen —fiir
die dynamis-Reisen.

Seit Beginn reisen mit dynamis e.V.
auch Menschen mit Epilepsie und

zusatzlichen Beeintrachtigungen.

ANZEIGE

Die Leitmesse fur mehr Lebensquali

+++ Rehatechnik +++ Bildung & Beruf +++ Orthopéadietechnik +++ Therapie & Praxis +++ Auto, Verkehr &
Transport +++ Pflege & Homecare +++ Barrierefreies Bauen & Wohnen +++ Mobilitats- & Alltagshilfen +++
Freizeit, Reisen & Sport +++ Medizinische Rehabilitation +++ Marktplatz Gehirn +++ Marktplatz Inklusion +++

REHAB .

18. Internationale Fachmesse fir
Rehabilitation, Therapie und Pravention

y s
N

\

08 e
MESSE KARLSRUHE 23.-25. April 2015

www.rehab-karlsruhe.de
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Die Mitarbeitenden werden jahr-
lich durch die Deutsche Epilepsie-
vereinigung e.V. geschult. Vor der
Reise erhalten sie beim obligatori-
schen Hausbesuch von den Eltern
oder den Betreuenden in den Ein-

richtungen die notwendigen Infor-

mationen. Was ist zu tun, wenn es
zu einem Anfall kommt? Wird ein
Notfallmedikament verabreicht?
Ist ein Babyfon fiir die Nacht
notwendig? Ist eine spezielle Ma-
tratze flr die Nacht erforderlich?
Gut ausgeristet und informiert
steht dem Urlaub nichts mehrim
Wege.

Auch fir die alltagliche Freizeitge-
staltung in Berlin gibt es verschie-
dene Angebote. Unser dltestes
Angebot —wie alle anderen auch
durch die Berliner Senatsverwal-
tung fiir Integration, Arbeit und
Soziales gefordert —ist die Kreativ-
werkstatt im Nachbarschaftshaus
am Lietzensee. Hier wechseln sich

Theaterspiel, Tanz- und Bewe-
gungsgruppe und kiinstlerische
Projekte, z.B. Fotografieren, ab. Wer
vielleicht lieber zum FuBball geht,
kann das mit dem Hahohe-Club
tun (in Kooperation mit Zukunfts-
sicherung geistig Behinderter e.V.).
Einmal im Quartal findet im an-
gesagten Veranstaltungsort Lido
in Kreuzberg eine inklusive Disco
(DYNAMIT) statt, die sich immer
groBerer Beliebtheit erfreut. In-
formationen zu den Reisen und
zu den genannten wie auch wei-

G

teren regelmaRig stattfindenden
Berliner Freizeitangeboten mit
wechselndem Programm wie auch
zur DYNAMIT - Disco sind auf der
Webseite des Vereins (www.dyna-
mis-berlin.de) zu finden, die auch
uber die Linkliste zu einfdlle 133 auf
der Webseite der Deutschen Epilep-
sievereinigung e.V. zu erreichen ist.

Bei allen Angeboten erhalten Kin-
der,Jugendliche und Erwachsene
die Moglichkeit, eine auf individu-
elle Bediirfnisse zugeschnittene,




erlebnisreiche und mit viel Spaf}
verbundene Zeit zu geniefRen. Die
Reiseangebote wie auch die Teilnah-
me an den in Berlin stattfindenden
Freizeitgruppen sollen dazu beitra-
gen, jugendlichen und erwachsenen
Menschen mit Beeintrachtigungen
neue Erlebniswelten zu erschlie-
Ben, den Ablosungsprozess vom
Elternhaus zu erleichtern, lebens-
praktische Fahigkeiten zu erlernen,
Abstand zum Alltag zu gewinnen
und Moglichkeiten schaffen, sich zu
erholen. Die soziale Integration und
der Gedanke der Inklusion —also die
gleichberechtigte Teilhabe am ge-
sellschaftlichen Leben —wird gefor-
dert und somit ein Leitgedanke des
Grundgesetzes umgesetzt.

In dem Gefiihl, ihre Kinder oder
andere Angehdrige in guten
Handen zu wissen, werden die
Familien durch die Angebote von
dynamis e.V. entlastet und erhal-
ten die Moglichkeit, neue Kraft zu
schopfen.

dynamis e.V. berat Eltern, erwach-
sene Menschen mit Beeintrach-
tigung und deren Betreuende

magazin

wie auch andere Interessierte
zu Moglichkeiten der Férderung
und Freizeitgestaltung und der
Finanzierung von Reisen und
Betreuung. Die Finanzierung
erfolgt Uberwiegend durch
MaRnahmen der Kranken- und
Pflegekassen (Verhinderungs-
pflege, zusatzliche Betreuungs-
leistungen nach § 45 a-b, SGB XI).
dynamis e.V. wird geférdert durch
die Berliner Senatsverwaltung ftir
Integration, Arbeit und Soziales.
Kontakt: info@dynamis-berlin.de;
Tel.: 030 —39502159; Fax: 030 —
39502161.
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Komm sanfter Tod, des Schlafes Bruder

Eine kleine Kulturgeschichte des Todes

Conny Smolny

Komm sanfter Tod,
des Schlafes Bruder.
Eine Kulturgeschichte
des Todes.

Vergangenheitsverlag,
Berlin 2010
156 Seiten

ISBN:978-3940621245
Preis:13,80 Euro

Dann und wann stolpert der Re-
zensent liber so manche ausge-
fallenen Buchtitel oder es kommt
ein Buch zum Vorschein, das ein
wenig ,bizarr ausschaut —und
so ein Buch ist Komm, sanfter Tod,
des Schlafes Bruder von Conny
Smolny. Es hat mich sehr neugierig
gemacht zu verstehen, wie ein
Geige spielendes Skelett (auf dem
Cover) und der Titel ,sanfter Tod“
zu verstehen sind —zumal dieser
Ausdruck so ganz und gar nicht
mit den kulturgeschichtlichen
Zeremonien Ubereinstimmt.

Das Buch ist eine Reise durch die
Zeit und schildert, wie von der
Steinzeit bis heute mit dem Tod
umgegangen wurde bzw. wird. Ich
selbst befand mich wahrend des
Lesens temporar in der Identitat
der Menschen der verschiedenen
Zeiten und habe gedanklich mit
ihnen den Korper getauscht.

Die Autorin schreibt sachlich und
klar in einer umfassenden Vielfalt
rund um das Thema Tod. Jedem
Kapitel geht ein Zitat eines Dich-
ters, Schriftstellers oder Denkers
voraus, so dass der Leser zunachst
einmal etwas zum Nachdenken
bekommt. Die Zitate sind nicht
immer leicht zu verstehen, aber
im Kontext des Kapitels erhalt der
Leser dann die Erklarung.

einfille

Das 2010 im Vergangenheitsver-
lag erschienene Buch der Autorin
umfasst sieben Kapitel, wobei das
letzte Kapitel ein Interview mit der
Philosophin und Publizistin Frauke
Hildebrandt ist (Anmerkung der
Redaktion: Frauke Hildebrandt ist
die Tochter von Regine Hildebrandlt,
die von 1990 bis 1999 Ministerin
flir Arbeit, Soziales, Gesundheit

und Frauen im Landtag des Landes
Brandenburg war und vielen auf-
grund ihres couragierten, offenen
und volksnahen Auftretens bekannt
ist). Dieses Interview ist sehr per-
sonlich und rundet den zuvor sehr
sachlichen Stoff mit Emotionalitat
ab.

Inhaltlich bietet dieses Buch viel
Abwechslung kulturgeschichtli-
cher Sammlungen. Kultur in dem
Sinne, wie der Mensch den Um-
gang mit dem Tod selbstgestal-
tend hervorbringt: Bestattungsfor-
men, Jenseitsvorstellungen, Riten
und Mythen, Religionen und Staat
... alles ein formgebendes Zusam-
menspiel — bis hin zur Moderne,
dem heutigen ,New Age“. Auch
befasst sich die Autorin mit den
Themen: Sterbehilfe, Sterbebeglei-
tung, Hospizbewegung. Ausfiih-
rungen zum Sterben und Tod im

Wandel, zu zukiinftigen Proble-
men einer alternden Gesellschaft,
wo von einem sanften Tod nicht
mehr die Rede sein kann, runden
die Darstellung ab.

Der Autorin gelingt es immer
wieder auf hervorragende Art und
Weise dem Leser aufzuzeigen, wie
unklar der winzigste Moment, der
Bruchteil einer Sekunde, den Tod
von Leben trennt. Zwei Gegen-
satze, wie der Tod allgegenwartig
normal ist, mit ihm aber dennoch
abstrakt unnormal umgegangen
wird.

Ein sehr sensibler schwieriger
Bereich wird von der Autorin kurz,
aber pragnant hervorgehoben: der
Freitod/Suizid. Wie kann es sein,
dass das, was alltaglich so prasent
ist, so ,totgeschwiegen® wird?

Was die Qualitat des Buches
angeht, kann ich nur folgendes
sagen: Wer das Werk liest, kann
sich in kurzester Zeit ein umfang-
reiches Wissen — die Essenz — kul-
turgeschichtlicher Begebenheiten
zum Thema Tod und Sterben an-
eignen. Alle, die beruflich und pri-
vat zu diesem Thema mehr wissen
wollen, sollten dieses Buch unbe-
dingt lesen; es liest sich mit seinen
156 Seiten sehr schnell.

Klar wird bei der Lektlire, dass der
Tod, der per se fuir Wandel steht,
individuell und ganz personlich
ist. Damit der Tod nicht zur Sache
wird, brauchen wird das Schaf-
fen und Weiterentwickeln, damit
man mit Recht sagen kann:,Ruhe
sanft” ..

Anke Maier



Gerbert van Loenen, geboren 1964,
ist freier Journalist und war bis
2014 stellvertretender Chefredak-
teur der niederldndischen Zeitung
, Trouw* in Amsterdam. Von 2000
bis 2004 arbeitete er als Deutsch-
land-Korrespondent in Berlin. 1994
erkrankte sein Lebenspartner Niek
an einem Hirntumor. Er wurde ope-
riert und war danach auf Grund
seiner durch die Operation erwor-
benen Behinderung auf Unterstiit-
zung angewiesen.

Van Loenen stellt sich in seinem
Buch schonungslos die Frage, ob es
nicht besser gewesen wdire, wenn
sein Partner tot gewesen widre und
kommt ganz klar zu dem Ergebnis:
Nein. Diese zehn Jahre, die sein
Partner Niek noch lebte, waren
wertvoll und schon, auch wenn der
Autor wie viele pflegende Angeho-
rige an seine Grenzen geriet und
sich die Frage stellte: Opfere ich
mein Leben?

Die Erfahrungen dieser Zeit, nicht
zuletzt auch Bemerkungen aus dem

0S

“#¥Warum aktive Sterbehilfe

-
g

Gerbert van Loenen

Das ist doch kein Leben
mehr!

Mabuse Verlag, Frankfurt
a.M, 2014

250 Seite n

ISBN: 978 —3863211332
Preis:19,90 Euro

Freundeskreis des Paares, regten
van Loenen dazu an, tiefer in die
Thematik der aktiven Sterbehilfe in
den Niederlanden einzudringen. So
dufSerte ein Freund, dass es besser
gewesen widre, wenn Niek tot ware.
Eine Bekannte sagte zu Niek, es sei
Jja seine — Nieks — Wahl, wenn er
weiterleben wolle. Daher mtisse er
nicht jammern. Diese Bemerkun-
gen, so van Loenen, machen deut-
lich, wie die Entwicklung der akti-
ven Sterbehilfe in den Niederlanden
auch jeden Einzelnen geprdgt hat.
Der Autor geht der Frage nach:
Wenn es die Mdglichkeit gibt, mit
drztlicher Assistenz aus dem Leben
zu gehen, was hat das fiir Folgen

flir Neugeborene mit Behinderun-
gen, ftir Menschen mit Demenz und
flir psychisch kranke Menschen?
Wer entscheidet und wer hat das
Recht einzuschdtzen, ob ein Leben
lebenswert ist oder nicht?

Van Loenen raumt gleich zu
Beginn auf mit der weit verbrei-
teten Annahme, dass es bei ak-
tiver Sterbehilfe und Beihilfe zur
Selbsttétung grundsatzlich und
ausschlieflich um Selbstbestim-
mung gehe, wie es beispielsweise
in Spielfilmen wie dem spanischen
Film Das Meer in mir oder dem
amerikanischen Film Million Dollar
Baby suggeriert wird, in denen ein
kérperlich stark eingeschrankter
Mensch mit klarem Verstand dafur
kampft, selbst den Zeitpunkt sei-
nes Todes festlegen zu durfen, wie
es in westlichen Landern diskutiert
wird.,,Menschen, die ihren Willen
nicht selbst duBern kdnnen, wie
geistig stark behinderte Menschen
oder Babys, finden in der breiten
Offentlichkeit wenig Beachtung:
alle Debatten beziehen sich auf
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den autonomen, verniinftigen
Blrger, der sich fur aktive Ster-
behilfe entscheidet. Doch die
weitreichendsten und am meisten
umstrittenen Entwicklungen voll-
ziehen sich in den Niederlanden
gerade im Umgang mit nicht ein-
willigungsfahigen Menschen. Das
ist der vernachlassigte Aspekt, die
Schattenseite der aktiven Sterbe-
hilfe in den Niederlanden“ (S.14).

Die Niederlande haben als erstes
Land Europas nach dem zweiten
Weltkrieg die Sterbehilfe lega-
lisiert. Van Loenen beschreibt
ausgehend vom Erscheinen des
Buches Medizinische Macht und
medizinische Ethik im Jahre 1969
—einem Pamphlet des Arztes und
Wissenschaftlers Hendrik van den
Berg, welches die Debatte Uber
aktive Sterbehilfe in den Nieder-
landen anstiel3 — die Entwicklung
der Gesetzgebung und der ge-
sellschaftlichen Akzeptanz der
aktiven Sterbehilfe in seiner Hei-
mat. In den 1980er Jahren riickte
das Motiv der Selbstbestimmung
in den Vordergrund. Menschen,
die bei vollem Bewusstsein, aber
physisch sehr krank waren, sollten
einen Arzt bitten konnen, ihr Le-
ben zu beenden. Van Loenen zeigt,
wie sich die Entwicklung weg
bewegt vom Patienten, der aus
freiem Willen und fahig ist, seinen
Wunsch nach aktiver Sterbehilfe
zu auldern, sterben mochte, hin zu
Diskussionen uber den Umgang
mit lebensmiiden alten Menschen,
die nicht krank sind, mit demenzi-
ell erkrankten und mit psychisch
kranken Menschen, wo Selbstbe-
stimmung z.T. keine Rolle mehr
spielt. Er erortert die sich geradezu
aufdrangende Frage, wo das hin-
flhren soll, wenn beispielsweise
alte Menschen, die sich Uberflts-
sig fiihlen, unter Druck geraten,
weil'rf;i"c'Angst haben, dass man
N >

von ihnen erwartet, dass sie Platz
machen, dass sie beschlieSen, zu
sterben.

Seit 2001in den Niederlanden

das Gesetz in Kraft getreten ist,
welches die aktive Sterbehilfe und
Beihilfe zum Suizid regelt, wird
rege debattiert. Van Loenen fragt
nicht nur nach dem Einfluss der
Gesetzgebung und der Praxis auf
die gesellschaftliche Akzeptanz
von behinderten und schwerkran-
ken Menschen, er untersucht auch
die Rolle des Arztes und seinen
Einfluss auf die Entscheidung der
Angehorigen bei Menschen, die
selbst nicht entscheiden konnen.
Der Autor kritisiert die Sterbehilfe
bei Neugeborenen und schildert,
wie einflussreiche Kinderarzte
dafiir pladieren, noch einen Schritt
weiter als bisher zu gehen. ,Sie ha-
ben Babys im Blick, die zwar ohne
intensivmedizinische Versorgung
uberleben kénnen, aber schwer
krank oder behindert sind und
daher leiden. Wahrend es bisher
um Neugeborene mit einer be-
grenzten Lebenserwartung ging,
handelt es sich hier um Babys mit
einer Behinderung, die ohne in-
tensive Behandlung weiterleben
konnen. Darf man ihr Leben been-
den?“ (S.133).

Ging es in den 198oer Jahren noch
um tatsachliches physisches Leid,
gehe es inzwischen immer hau-
figer um prognostiziertes Leid,
gerade bei behinderten Neuge-
borenen. Der Autor will zeigen,
was es bedeuten kann, wenn ,die
Sinnhaftigkeit eines behinderten
Lebens in Zweifel gezogen wird*
(S.176). Zum Beispiel bei Rik, einem
neugeborenen Jungen mit Spina
bifida, dem die Arzte nach seiner
Geburt ein‘Leben ohne Lebens-
qualitat prophezeiten und von
medizinischen Eingriffen abrieten.

Van Loenen zitiert die Mutter des
sich inzwischen selbststandig im
Rollstuhl bewegenden Jungen:
LRik ist kein armes Hiuhnchen, er
ist immer vergniigt und spielt
drauflen mit den anderen Kindern
aus dem Viertel. (...) Ich frage mich
manchmal, was eigentlich eine
Behinderung sein soll. Alle meine
Kinder haben etwas, worin sie gut
sind und etwas, worin sie nicht gut
sind“ (ebd.).

Mit vielen Beispielen und Zitaten
dokumentiert van Loenen die
Entwicklung in den Niederlanden
und untermauert seine Thesen.
Dadurch bleibt das Buch trotz

der Sammlung an Informationen
gut lesbar.Van Loenens Intention,
dieses Buch zu schreiben, wird
immer nachvollziehbarer, je wei-
ter man liest. Fiir mich war dieses
Buch zum einen erschreckend und
anrthrend, zum anderen auch
erhellend und meine eigenen
Ansichten und Vermutungen be-
statigend. Die Auswirkungen der
aktiven Sterbehilfe, so sie denn
Menschen betrifft, die nicht selbst
entscheiden konnen, sind vermut-
lich weitreichender und in ihren
Auswirkungen auf die Gesellschaft
und das Zusammenleben von
Menschen gravierender, als man
auf den ersten Blick denken moch-
te:,Lebensbeendigung oder der
Behandlungsverzicht bei schwer
behinderten oder schwer kranken
Neugeborenen, Kindern und Er-
wachsenen, aktive Sterbehilfe bei
Senioren mit Demenz und die Hil-
fe zur Selbsttoétung bei psychiatri-
schen Patienten beeinflussen die
Beziehungen zwischen Menschen,
die trotz schwerer Leiden weiter-
leben, und deren Betreuern. Wer
diese Tatsache leugnet, schafft
neue Tabus* (S.203).

Conny Smolny



forum
leserbriefe

LEpd:lep5|e — Bleib cool!
andesverband Epilepsie Bayern legt Manga neu auf
u

Der Landesverband Epilepsie Bay-
ern e.V. hat sein seit langerer Zeit
vergriffenes Epilepsie-Manga fiir
Jugendliche und junge Erwachse-
ne aktualisiert und neu aufgelegt

sen, wie sie am besten mit ihrer
Erkrankung umgehen sollten und
was zu beachten ist. Am Ende
befmdet sich ein kleines Epilepsie-
Warterbuch mit den wichtigsten
Fachbegriffen.

D.er Comic im Manga-Stil richtet
sich an Epilepsie erkrankte Ju-
gendliche und junge Erwachsene
Es erklart zielgruppengerecht ‘
und leicht verstandlich, was die
Betreffenden uber Epilepsie wis-

Der Comic kann kostenlos ange-
fordert werden bei: Landesverband
Epilepsie Bayern eV, Leharstr.
6,90453 Nurnberg, Tel.: 0911-
18093737; www.epilepsiebayern.de.

Leserbriefe

| sehr geehrte Damen und Herren!

Ich mochte lhnen hiermit mal die Situation meiner Tochter Josefine schildern, die seit ihrem
t.All die Jahre bis heute war es der reinste Kampf mit der Um-

sechsten Lebensmonat an Epilepsie leide
welt. Bis zum Kindergarten ging €5 ja,ein toller lntegrationskindergarten, aber in der Schule gab es nur
probleme. Josefines Zustand hat sich nicht gebessert. Es hat sich rausgestellt, dass inhre Epilepsie auf-
grund einer Raumforderungim Gehirn schlecht therapierbar ist. Ihre Anfille kommen in der Schule vor,
womit all die Lehrer schwer zurechtkommen und grofRe Angst davor haben. Jetzt ist €5 50, dass Josefine
| auch nicht mehr mit zur Klassenfahrt darf, aufgrund der Absicherung. Auf einer Seite verstehe ich das,
 aber auf der anderen Seite ist es eine Ausgrenzung vom sozialen Leben— |solation. Ich als Mutter will
janurdas Beste und will nicht so schnell aufgeben, aber ich weiR nicht, wohin ich mich noch wenden
konnte, um endlich mal was zu erreichen.Von mir wird alles verlangt, aber von Seiten des Staates pas-
siert so gut wie gar nichts.

n Forderzentrum — genauer das Forderzentrum Mainspitz — nicht da-

\ch verstehe auch nicht, wie so ei
dem sie z.B.Schulungen besuchen,

fur sorgt, dass sich die Lehrer mit der Materie Epilepsie pefassen, in
um die Angst zu besiegen. Es heilt doch, niemand darf wegen seiner

den: Art.3 Abs.3 satz 2 Grundgesetz.

Behinderung penachteiligt wer-

ht sicherzustellen, kann es doch nicht
Gibt es keine sonderpédagogische Unterstiitzung? Wohin

kénnte ich mich noch wenden, um endlich mal was zu erreichen? Solange wie es niemanden betrifft,

will keiner sich damit behangen, und was das fur die Betroffenen heift, will gar keiner wissen. Viel-
leicht konnen Sie Josefine helfen, sie ist doch erst 15 Jahre und andern Kindern gehtes auch bestimmt
so. Bitte um Antwort, meine Adresse:

\ch meine, wenn die Schule nicht in der Lage ist, die Aufsichtspflic

sein, dass mein Kind darunter leiden Muss.

Simone Walz
Karolinenstr. 4-6
07607 Eisenberg
Handy: 0173 = 4982423
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Sehr geehrte Damen und Herren,

hiermit méchte ich Sie hoflich bitten, den folgenden Artikel iRdeg achsten Ausgabe zu

veroffentlichen.

friih in Duisseldorf geboren. Im Alter von 1,5 Jahren hatte ich

einen Fieberkrampf. Etwa zwei Wochen spater soll ich vollig unvermutet mit einer Splél—
stehengeblieben sein. Meine Mutter hatte dies beobachtet und ging mit mir
EG machen. In diesem wur-

\ch bin sechs Wochen zu

zeugente .
sum Kinderarzt. Dieser lieB wegen des Fieberkrampfes ein E

den epileptische Auffalligkeiten entdeckt.

ch war damit in meiner Kinderzeit anfallsfrei. Mit 11

auf Primidon eingestellt.| : .
e delnde Arztin nichts erstaunli-

Jahren bekam ich wieder Anfille. Dies war fiir meine behan

ches, da dies zu Beginn der Periode bei einem Madchen durchaus moglich ist.

t hielt ich den Arm 30 Sekunden steif und war dann fir ca. finf Minuten nicht
uf ein bis zwei Minuten und die danach

tte ich eine Aura, plétzlich nicht mehr.

Zuers
ansprechbar. Spater verlangerte sich der Anfall a

folgende miide Phase auf 30 Minuten. Zuerst ha
Meine Ausbildung zur Burokauffrau machte ich in einem Reha-Zentrum in Neckargmiind.
Dort bekam ich die Empfehlung,
sonst wiirde ich spater Arger bekommen.

meine Behinderung immer im Lebenslauf einzutragen,

i ichinei - h
Einen Arbeitsplatz bekam ich nicht, daher schickte man mich in ein Reha-Zentrum nac

Oberhausen. Von dort schickte man mich in eine Werkstatt filr Behinderte, weil ich dort

eine Wohnung hatte. Biroarbeit gab es hier nicht, nur Gruppen mit elektrischen Geraten.
Da die Gruppenleiter zu viel Angst vor Anfdllen hatten, bekam ich hier keine Arbeit und

durfte 14 Jahre nur die Wand ansehen.

us diesem Grunde durfte

orgen bekam ich in der StraRenbahn einen Anfall. A
Dadurch fiihlte ich mich

An einem M
ich nur noch mit dem Fahrdienst von und zur Werkstatt fahren.
wie im Gefangnis.

An einem Morgen wachte ich auf, und in meinem Zimmer lagalles durcheinander. Vor-
II. Ich legte mich wieder hin und wurde spater bewusst-
funden. Diese Geschichte erzdhlte ich auf
auf der

ausgegangen war wohl ein Anfa

los von meiner Mutter in meiner Wohnung ge T
s Landesverbandes NRW der Deutschen Epilepsievereinigung,

iner Tagung de
1 272 wesend waren. Herr Dr.

Schmitt aus Herdecke sowie pProf. Wellmer aus Bochum an . . :
lieR sich meine Akte kommen, und ich bekam einen Termin bei

und bin seitdem anfallsfrei.

auch Dr.
Schmitt wurde hellhorig,
ihm. Ich bekam zusatzlich Fycompa®

Viele GriifSe von

Karin Reimers
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Interessenvertretung durch die
Selbsthilfe ist Schwerpunkt der nachsten
Ausgabe der einfille. Moglichkeiten
der Interessenvertretung gibt es viele —

da hatten wir in den 1970’er Jahren
nur von getraumt. Dennoch: Ist die
Situation von Menschen mit Epilepsie
dadurch besser geworden? Wo sind
die Moglichkeiten — und wo die
Grenzen der Interessenvertretung,
speziell durch die Epilepsie-
Selbsthilfe? Und wer soll das alles ma-
chen —ist das wirklich noch ehrenamt-
lich moglich, oder brauchen wir neue

einfille

Modelle der Interessenvertretung
und deren Finanzierung? Fragen uber
Fragen, auf die wir keine abschlie-
fenden Antworten, aber zumindest
Denkanstofe geben konnen.

Wer zu diesem Thema etwas bei-
tragen mochte —als Artikel, als
Leserbrief, als Interview — ist dazu
herzlich eingeladen; auf Wunsch
konnen wir die Beitrage unserer
Leser und Leserinnen auch ganz oder
teilweise anonymisieren. Aber auch
dann, wenn lhr/Sie etwas anderes zu

sagen bzw. zu schreiben habt - teilt
uns dies mit. Denn davon leben wir
—als Zeitschrift von Betroffenen fiir
Betroffene.

Die nachste einfdlle erscheint
Anfang Juli 2015. Redaktions- und
Anzeigenschluss ist der 08.Juni 2015.
Angekiindigte Anzeigen konnen bis
zum 19.Juni 2015 angenommen wer-
den.

Herzlichst
Ihre/Eure Redaktion




kalender
termine

Datum

Ort

Veranstaltung

Anmeldung & Informationen

Fon/Fax/Mail

02.-04.05.2015

Hotel Christophorus, Schénwalder
Allee 23/6,13587 Berlin

Frau sein mit Epilepsie

Deutsche
Epilepsievereinigung eV.

Fon: 030 -342 4414
Fax: 030 —342 4466
info@epilepsie-vereinigung.de

09.-10.05.2015

Klinik und Poliklinik fiir Neurologie
Universitdt Regensburg
UniversitatsstraRBe 84

93053 Regensburg

MOSES-Schulung

Christin Seeliger
Klinik und Poliklinik f.
Neurologie

Bereich Epileptologie

Fon: 0941- 9411370 (-3108)
christin.seeliger@medbo.de

Allee 3, 53639 Konigswinter

Behandlung und im Leben
mit Epilepsie (Arbeitstagung)

Epilepsievereinigung eV.

29.-31.05.2015 VCH Akademie-Hotel, Heinrich- NLP - Selbstcoaching bei Deutsche s.0.
Mann-Str. 29,13156 Berlin Epilepsie Epilepsievereinigung eV.

05.-07.06.2015 Hotel Christophorus, Schonwalder Gedachtnistraining Deutsche s.0.
Allee 23/6,13587 Berlin Epilepsievereinigung eV.

19.06.2015 AKZ Kénigswinter, Johannes-Albers- | Mitgliederversammlung Deutsche s.0.

14.00 —=18.00 Uhr | Allee 3,53639 Kénigswinter der Deutschen Epilepsievereinigung eV.

Epilepsievereinigung eV.
19.-21.06.2015 AKZ Konigswinter, Johannes-Albers- | Genderaspekte in der Deutsche s.0.

10.-12.07.2015

Epilepsieberatung aufZack eV.
Amundsenstralle 29
22767 Hamburg

MOSES-Schulung

Heike Hantel
aufZack eV.

Fon: 040 -730 817 80
Fax: 040 — 554 323 83
aufzack@epilepsieberatung-hamburg.de
www.epilepsieberatung-hamburg.de

28.-30.08.2015

Krankenhaus Mara
Maraweg 21
33613 Bielefeld

Famoses-Kurs fiir Kinder fiir
Kinder mit Epilepsie und
deren Eltern

D.Rave, E. Freymiiller
Behandlungsmanagement
Kidron

Fon: 0521—-772 78810

Fax: 0521—772 78823
dietlind.Rave@mara.de
erika.Freymueller@mara.de

11.-13.09.2015

Hotel Lindenhof,
Quellenhofweg 125, 33617 Bielefeld

Epilepsie im Arbeitsleben.
Was tun bei beruflichen
Problemen?

Deutsche
Epilepsievereinigung eV.

Fon: 030 -342 4414
Fax: 030 —342 4466
info@epilepsie-vereinigung.de

18.-20.09.2015

Jugendherberge
Verdener Stralle 104
27356 Rothenburg/Wiimme

Sportwochenende

Interessengemeinschaft
Epilepsie Niedersachsen
Detlef Briel

Fon: 05273 - 88430

Fax: 05773 —365322
epilepsie-niedersachsen@online.de
www.epilepsie-niedersachsen.de

03.-04.10.2015

Neurologische Gemeinschaftspraxis
Seelbergstralie 11

MOSES-Schulung

Dr. Dieter Dennig

Fon: 0711 -561897
Fax: 0711-561798

10.00 —14.00 Uhr

01067 Dresden

10 Jahre Epilepsieberatung in
Dresden

Dresden

70372 Stuttgart ddennig@t-online.de
10.10.2015 Osnabriick 30jahriges Jubilaum der Interessengemeinschaft Fon: 05273 — 88430
Interessengemeinschaft Epilepsie Niedersachsen Fax: 05773 — 365322
Epilepsie Niedersachsen Detlef Briel epilepsie-niedersachsen@online.de
www.epilepsie-niedersachsen.de
10.10.2015 An der Kreuzkirche 6 13. Epilepsieforum anlasslich Epilepsieberatungsstelle Fon: 0351-48 10 270

Fax: 0351—26 54 686
epilepsieberatung@kleinwachau.de

16.-18.10.2015

Epilepsieberatung aufZack e V.
Amundsenstralle 29
22767 Hamburg

MOSES-Schulung

Heike Hantel
aufZackeV.

Fon: 040 -730 81780
Fax: 040 — 554 323 83
aufzack@epilepsieberatung-hamburg.de
www.epilepsieberatung-hamburg.de

17.-18.10.2015

Kinderklinik Dritter Orden Passau
Bischof-Altmann-Strae 9
94032 Passau

MOSES-Schulung

Epilepsie Beratung
Niederbayern
(Anmeldung bis 10. Aug.)

Fon: 0851-7205 207
Fax: 0851—7205 47 207
epilepsie@kinderklinik-passau.de

17.-18.10.2015

Klinik und Poliklinik fiir Neurologie
Universitat Regensburg
UniversitatsstraRe 84

93053 Regensburg

MOSES-Schulung

Christin Seeliger
Klinik und Poliklinik .
Neurologie

Bereich Epileptologie

Fon: 0941- 9411370 (-3108)
christin.seeliger@medbo.de

23.-25.10.15

Kbo-Kinderzentrum
Miinchen

Famoses
Eltern- und Kinderkurs

Fr. Hubitschka

Fon: 089 — 71009 182
Fax: 089 — 71009 368
silke.hubitschka@kbo.de

23.-25.10.2015

Hotel Lindenhof, Quellenhofweg
125, 33617 Bielefeld

Anfallsselbstkontrolle —
Epileptische Anfalle selbst
beeinflussen

Deutsche
Epilepsievereinigung eV.

Fon: 030 -342 4414
Fax: 030 —342 4466
info@epilepsie-vereinigung.de

30.10.- 01.11.2015

Krankenhaus Mara
Maraweg 21
33613 Bielefeld

Famoses-Kurs fiir Kinder mit
Epilepsie und deren Eltern

D.Rave, E. Freymiiller
Behandlungsmanagement
Kidron

Fon: 0521—-772 78810

Fax: 0521—772 78823
dietlind.Rave@mara.de
erika.Freymueller@mara.de

13.-15.11.2015

VCH Akademie-Hotel, Heinrich-
Mann-Str. 29,13156 Berlin

Improvisationstheater

Deutsche
Epilepsievereinigung eV.

Fon: 030 -342 4414
Fax: 030 —342 4466
info@epilepsie-vereinigung.de

13.-15.11.2015

Thiiringer Sozialakademie, Am
Stadion 1,07749 Jena

Beratung von Betroffenen
durch Betroffene in der
Epilepsie-Selbsthilfe

Deutsche
Epilepsievereinigung eV.

S.0.

20.-22.11.2015

Energie- & Umweltzentrum
Zum Energie- und Umweltzentr.1
Springe-Edelgasen

Familienseminar

Interessengemeinschaft
Epilepsie Niedersachsen
Detlef Briel

Fon: 05273 — 88430

Fax: 05773 —365322
epilepsie-niedersachsen@online.de
www.epilepsie-niedersachsen.de

20.-22.11.2015

VCH Akademie-Hotel, Heinrich-
Mann-Str. 29, 13156 Berlin

Epilepsie und Depression

Deutsche
Epilepsievereinigung eV.

Fon: 030342 4414
Fax: 030 —342 4466
info@epilepsie-vereinigung.de

Zu den vom Bundesverband der Deutschen Epilepsievereinigung angebotenen Veranstaltungen vgl. auch die Informationen in der Rubrik DE-Intern in dieser

Ausgabe der einfille.
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Bethel €2
Epilepsie verstehen.

> Epilepsie Zentrum Epilepsie-Zentrum

EPILEPSIE . -
zewrrum  Berlin Brandenburg Bethel/Bielefeld
Berlin.Branden-
burg Standort Berlin Standort Bernau Maraweg 21

Ev. Krankenhaus Konigin Epilepsieklinik Tabor 33617 Bielefeld

Elisabeth Herzberge gGmbH Ladeburger Strafie 15 Telefon 05 21/772— 788 14

Herzbergstrafie 79 16321 Bernau

10365 Berlin - 75933

395 Telefon 03338/75 23 50 www.bethel.de
Telefon 030/54 72-3501 Fax 03338/75 23 52

www.ezbb.de www.ezbb.de



